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RÉSUMÉ 

Devenir père représente une étape importante dans la vie de couple. L 'éducation d' un 
enfa nt s'avère exigeante tant pour la mère que pour le père. La pré ence d ' un trouble 
du spectre de J' autisme (TSA) chez J'enfant bouleverse la vie famili ale et entraîne une 
réorgani ation des rôles dans la fa mille. Compte tenu des défi cits associés au TSA, 
l 'éducation d' un enfant ayant un TSA pose des défi pour J' autonomie, J' intégration 
sociale, scolaire et professionnelle de celui-ci. Peu d 'études évaluent auprès de pères 
d 'enfant ayant un TSA leurs rôles et leurs perceptions des conséquence du TSA sur 
leur vie personnelle et celle de leur famille. 

Cette étude explore auprès de 14 pères les thématiques sui vantes: J'annonce du 
diagnosti c, les soutiens formel et informel reçus, l'expérience des pères avec les 
services, leurs préoccupations au regard de J' avenir de J' enfant, leurs rôles auprès de 
celui-ci, leur perception des conséquences du TSA sur leur vie personnelle et celle 
de leur fa mille ainsi que leurs recommandati ons à d'autres pères d 'enfants ayant un 
TSA. Les données sont recueillies à l'aide d' un protocole d' entrevue élaboré par 
l' auteur. Ce protocole est validé auprès de ix experts. L'analy e de contenu de Miles 
et Huberman (2003) a servi à analyser les verbatim des participants. 

Les résultats indiquent que les pères ont peu de cannai sances sur Je TSA avant 
J'annonce du di agnostic. Leurs préoccupation en ce qui a trait au développement de 
l 'enfant concernent globalement des anomalie ur les plans langagier ou de 
J' audition, des difficultés dans les interactions sociales, des atypies dans Je jeu, des 
retards de développement de même que des parti cul arités dans Je intérêts de J'enfant. 
Aucun père n'a manifesté en premier dans la famille des préoccupations au regard du 
développement de l'enfant. Les émotions ressenties lors de J' annonce du diagnosti c 
varient entre un sentiment de soul agement, d'acceptation, de tri stesse et de colère. 
Afin de s'adapter à cette ituati on, peu de pères ont été soutenus par leur famille. 
Ceux-ci ont reçu davantage de soutien de leurs amis et collègues de travail de même 
que par les dispensateurs de services. 

L 'obtention des services publics pour l 'enfant s'avère pénible. La transition des 
services du réseau de la santé vers ceux de l' éducati on se vit difficilement en raison 
du manque d'accessibilité. Toutefois, les pères sont généralement satisfaits lorsque 
les services sont reçus. Des effets positifs concern ant les services octroyés à l 'enfant 
sont notés sur les plans du langage, de la communicati on, de la motricité, des 
comportements problématiques et de l' autonomie personnelle. Cependant, les 



participants notent de difficultés sur les plans de la ges tion de l' horaire et 
1 ' investi ssement de temp requi · par le services. 

La totalité des père entretient des inquiétudes par rapport à l'avenir de leur e nfant, 
principalement quant à son autonomie, sa vie ociale, son futur travail et J'après­
parent. Tous ont l'intention de contribuer à son avenir en le soutenant 
quotidiennement et financièrement, de même qu 'en l'aidant à développer son 
autonomie et des compétences. 

XI I 

Les pères adoptent une multitude de rôles et sont impliqués dans plusieurs phères de 
l'éducation de l 'enfant : éducation fami b ale, loisirs et activité physiques, vie 
scolaire, services à l 'enfant, tran port et soutien financier. Les rôle paternel 
diffèrent de ceux exercés auprès de la fratrie en termes de upervi sion , 
d 'accompagnement au quotidien ainsi que dans la manière d 'exercer la discipline et 
de jouer avec l'enfant. 

Les père identifient plusieurs con équence du TSA ur leur vie per a nnelle par 
rapport à leurs loi sir , à leurs habitude de vie, au travail et à leurs projets futurs. Sur 
Je plan familial, des difficultés conjugale et fami li ale sont notées. De plu , la fratrie 
se trouve au si affectée tant positivement que négativement par la condition de 
l 'enfant. 

En omme, cette recherche exploratoi re a permis d'obtenir un portrait de J'expérience 
des pères d 'enfants ayant un TSA. Suite aux commentaires des participants, diverses 
recommandati ons cliniques et de recherche sont proposées en conclusion de cet essai . 

Mots clés: pères, famille , trouble du spectre de l' auti sme, rôle, service 



-- - ----- - -- - -------

INTRODUCTION 

La présence d ' un trouble du spectre de J' autisme (TSA) chez l' enfant entral'ne des 

changements importants sur la vie familiale et entraîne une réorganisation des rôles 

parentaux . Plusieurs recherches vi ent l' expéri ence et les défi s affrontés par le 

parents (Altiere et Von Kluge, 2009 ; M yers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009; 

Sénéchal et des Rivières-Pigeon, 2009). Les écrits scientifiques sont unanimes 

concern ant le ni veau 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 (Haye et Watson, 201 3). En plus des défi posés par l' éducation d 'un 

enfant ayant un TSA, plusieurs pères se retrouvent laissés à eux-mêmes, tant par les 

services que par leur entourage. 

Peu d 'études ciblent les perceptions des effets du TSA sur la vie des pères d'enfants 

qui présentent ce trouble. La complexité et les répercussions de ce di agnosti c 

requièrent que l' on 'y attarde pécifiquement, d' autant plus que la prévalence du 

TSA cannait une augmentation très importante (CDC, 2014). Le présent essai vise à 

ex plorer les rôles de père et leurs perceptions de con équences du TSA. Les 

questions de recherche sont les sui vantes : 

1) Quelles sont les perceptions des pères face au diagnostic de TSA, leurs 

expériences par rapport au di agnostic et les soutiens fo rmel et info rmel 

reçus au moment du diagnostic ? 

2) Quelles sont leurs expérience avec les services offerts à la famille et à 

J' enfant? 

3) Quelles sont Je préoccupations des pères face à l' avenir de leur enfant ayant 

un TSA ? 

4) Comment perçoivent-il s leurs rôles auprès de leur enfant ayant un TSA ? 

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



vie conjugale? 

6) Que recommanderaient-il s à des pères qui vivent une situation sembl able à la 

leur ? 

2 

Cet essai comprend cinq chapitres. Le premier présente une recension des écrits des 

effets du TSA sur la vie familiale, plus spécifiquement sur les pères. Ce chapitre se 

termine par une description des objectifs et des questi ons de recherche. Le deuxième 

chapitre expose la méthode utili sée: les participants, la procédure de recrutement, la 

fiche signalétique de même que le ques ti onnaire d 'entrevue, la procédure 

d'adminis tration et les considérati ons éthiques. Le chapitre trois décrit la méthode 

d 'analyse des données et il présente les résultats de l 'étude en fonction des six parties 

du questionnaire. Le quatrième chapitre discute l'interprétation des résultats. Enfin , le 

cinquième chapitre concerne la conclusion qui expose les apports et les lirnites de 

l' étude de même que les recommandations cliniques et les pistes de recherches 

futures . 



CHAPITRE I 

CONTEXTE THÉORIQUE 

La première partie de ce contexte théorique expose la définition et la prévalence du 

trouble du spectre de l' autisme (TSA). La deuxième décrit le effets du TSA sur la 

famille. La troisième traite des rôles paternels, particulièrement 1 'état des recherches 

concernant la situation des pères d ' enfants ayant un TSA. Finalement, les objectifs et 

questions de recherche terminent ce chapitre. 

TI est important de mentionner que lors de l' expérimentation de cet essai, le TSA était 

connu sous l' appellation de trouble envahissant du développement (TED) dans le 

DSM-IV-TR (APA, 2000). Le TED se classait selon cinq di agnostics distincts : 

l'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 di agnostics 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 l 'autisme (TSA) 

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

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

comportements, intérêts ou activités restreints ou répétiti fs (APA, 2013). Les 
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symptômes se mani fes tent habi tuell ement durant la peti te enfance, mai il s peuvent 

aus i e présenter plus tardivement, so it lorsque la demande sociale excède le 

capacité de la personne. Ces symptômes doivent entraîner de déficits importants 

quant au foncti onnement, notamment sur les plans ocial, famili al, scolaire et 

professionnel, ou dans tout autre domaine. Le diagnostic doit également pécifier 

l' intensité du soutien req uis défini en fo nction de trois niveaux :nécessite du soutien 

(1), nécessite un soutien substantiel (2) et néce ite un soutien très substantiel (3). 

L'Am.erican Psychiatrie Association (APA) indique que le TSA affecte un pourcent 

de la population, indépendamment de l'origine ethnique et du statut ocioéconomique 

(APA, 201 3). Aux États-Unis, les Centersfor Disease Control and Prevention (CDC) 

éval uent la prévalence à 1/68 chez les enfa nts âgés de huit an . Ce di agnosti c se 

retrouve cinq fois plus chez les garçons, c'est-à-dire 1/42 garçons, que chez les fille , 

1/189 fille (CDC, 2014). À l' échelle provinciale du Québec, le taux de prévalence 

s'établit également à un pourcent de la popul ati on (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 élevé l 'est en Montérégie, soit 138 pour 

10 000 (Noiseux, 201 4) . La prévalence du TS A a augmenté rapidement depuis le 

début des années 2000, doublant pratiquement tous les quatre ans. Plu ieur 

chercheurs tentent de comprendre cette augmentati on en proposant différentes 

hypothè e , notamment la substitution ou l'omission diagnostiques, l'élargissement 

des cri tères diagnostiques ai nsi qu' une hausse réelle du trouble (des Rivière -Pigeon, 

oi eux et Poirier, 201 2). Par contre, la cause exacte de cette augmentati on demeure 

inconnue (Wing et Potter, 2002). 

Les déficits sur les plans des interaction sociales et de la comm unicati on de même 

que le problèmes comportementaux po ent de défis pour l' intégration sociale, 

scolaire et professionnelle de ces per onnes. Ce difficul tés ont des répercussions 

importantes sur l' enfant et sur sa famille. 
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1.2 Effets du TSA sur la fa miJJe 

En raison de la symptomatologie du TSA, J'autonomie de ces enfants est limi tée tout 

au long de leur développement. Ainsi, la fa rnill e doit s'adapter et relever de défis 

reliés à la condi tion de l'enfant. Les effets du di agnostic affectent le système famili al 

dans son entier (Turnbull , Turnbull , Erwin , Soodak et Shogren, 201 4). Non seulement 

les parents sont affectés par Je di agnostic, mais la fratrie J' est également. Le relations 

entre les membres de la famille élargie peuvent aussi être perturbées (Rousseau, 

2009). L ' adaptation de la famille débute lorsque les parents réalisent qu ' il y a un 

problème avec J'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 di agnostic de TSA provoque un important bouleversement sur la vie 

des parents (Sénéchal et des Ri vières-Pigeon, 2009). Cet événement implique de faire 

le deuil de J'attente de « l' enfant normal ». L 'annonce génère également des 

inquiétudes ur J'avenir de l'enfa nt (Mansell et Morris, 2004). De plus, J' annonce du 

diagnostic provoque chez le parents un éventail de entiments négati f et positifs. 

D ' une part, J'annonce engendre des sentiments d ' isolement, de colère, de peur, de 

désespoir et de négati on. Elle provoque aussi de la détresse et des difficultés 

d ' adaptation. D 'autre part, cette annonce permet de mieux comprendre les 

particularités de l 'enfant, produi ant ainsi du soulagement et de la libérati on (Poirier, 

2008). En effet, le diagnostic procure une explication des comportements de J'enfant 

(Poirier et Goupil , 2008). Par aiJJeurs, la façon dont l' annonce du diagnostic est faite 

aux parents peut avoir des conséquences à long terme sur l 'acceptati on du di agno tic, 

sur les atti tudes des parents, sur leur ni veau de stress et sur leurs stratégies 
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d'adaptation. Par ailleurs, des délai dans l' obtention du di agnostic représentent une 

source de détresse pour les parents (Barrie, 20 10; Hutton et Caron, 2005 ; Ri vard , 

Terroux, Parent-Boursier et Mercier, 2014). Plusieurs parents vivent de la fru strati on 

dans leurs tentati ves d'obtenir un di agnostic ainsi que dans Je soutien et les services 

reçus par les professionnels (Pisula, 2011 ). 

Au Québec, 1 ' âge médian lor du di agnostic de TSA est de 4,0 ans (Poirier, 2008). 

Une fa mill e consulte en moyenne de quatre à cinq professionnel s ou équipes de 

spécialistes avant d 'obtenir un diagnostic de TSA. ll s ' écoule en moyenne 2,9 années 

entre la première consultation professionnelle et J' obtention d ' un di agnosti c de TSA 

(Barrie, 2010; Goin-Kochel, Mackintosh et M yers, 2006; Hutton et Caron, 2005 ; 

Poirier, 2008; Siklos et Kern , 2007). Pourtant, plusieurs parents remarquent, bien 

avant l'annonce du diagnostic, des anormalités dans le développement de leur enfant. 

En effet, de nombreux parents de l ' étude de Chawarska et ses coll ègues (2006), de 

Poirier (2008) et de Siklos et Kerns (2007) avaient reconnu des difficultés chez leur 

enfant avant J' âge de deux ans. La maj orité de préoccupations des parents 

concern aient des anormalités sur les plans du langage, du développement social, des 

problèmes de comportement et un manque de réactivité à l' environnement. À la uite 

de ces premières préoccupati on sur le développement de leur enfant, il s ' écoule 

environ cinq à sept mois avant que les parents ne consultent pour la première fois 

pour exprimer leurs inquiétude (Poirier, 2008; Siklos et Kerns, 2007). Le premiers 

professionnels consultés sont essentiellement les médecins généralistes (18,8%), les 

pédiatres (1 6,6%), Je orthophonistes (1 4,8%) et les p ychologues (9 ,4%) (Poirier, 

2008). Cependant, plusieurs familles de l ' étude de Chamak et Bonniau (2013) ainsi 

que de J' étude de Goin-Kochel, Mackintosh et Myers (2006) n'ont pas reçu de 

diagnostic de TED lor de leur consultation initiale auprès d ' un professionnel de la 

santé. La majorité de ce parents ont été référés à un autre professionnel après leur 

première con ultati on, et plusieurs se sont fait dire de ne pas s' inquiéter pui que Je 
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problème allait se régler de lui -même. Les professionnels ont également uggéré aux 

parents de consulter à nouveau si les difficultés persistaient. Ces études souli gnent la 

tendance de certai ns professionnels à minimiser ou à rejeter les préoccupati ons 

parentales au regard du développement de l 'enfant. Menti onnons toutefois que les 

études de Chamak et Bonniau (201 3) et de Goin-Kochel, Mackin tos h et Myers (2006) 

sont françaises et améri caine , ce qui ne représente pas nécessairement la réalité des 

parents québécois. 

Des parents rapportent l ' 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; Rhoade , Scarpa et Salley, 2007). Plus Je di agnosti c est 

précoce, plus le parents sont satisfaits de l 'annonce (Goin-Kochel, Mackintosh et 

Myers, 2006). Par ailleurs, 1' annonce du di agnosti c est un moment clé pour les 

professionnels afin de fo urnir des informati ons adéquates sur la nature du trouble, de 

délimiter les fac teurs de outi en et de risque pour l' enfant. II importe d'accepter les 

émotions des parents lors du di agnostic comme des réacti ons à un changement majeur 

dans leur vie (Mansell et Morris, 2004). Enfin , l' obtention du diagnosti c officiel de 

TS A est cruciale puisqu 'ell e perme t à l ' enfant et à la famille de bénéficier des 

services publics (Poirier, 2008). 

1.2.2 Services offerts à J' enfan t et à la famille 

Depuis 2003, Je ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a instauré une 

politique prévoyant des service d' intervention comportementale intensive (ICI) pour 

tous les enfants ayant un TSA âgés de deux à cinq ans, durant une vingtaine d ' heures 

par semaine (MSSS , 2003). L ' ICI correspond à des programmes d' intervention dont 

les fo ndements théoriques se basent sur l 'analyse appliquée du comportement. L 'effet 
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positif de l ' intervention précoce chez ces enfants a justifié 1 ' importance accordée au 

diagnostic en ba âge (Courcy, 20 14 ; Eikeseth, Klintwall, Jahr et Karlsson, 2012; 

Gran ger, 20 11 ; Peter -Scheffer, Didden, Korzilius et Sturmey, 20 11 ; Sabourin, 
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2013 ; Virués-Ortega, 2010). En effet, l'ICI améliore le développement langagier, les 

habiletés de communication ai nsi que le fonctionnement intellectuel de 1 'enfant 

(Abouzeid, 2014c; des Rivières-Pigeon et Courcy, 2014; Grindle, Kovshoff, 

Hastings et Remington , 2009; Sabourin, 2013). Cependant, un traitement ICI 

demande un ajustement famjlial. Effectivement, ce traitement peut se faire au 

dorillcile de l'enfant et selon la modalité d ' intervention d'un thérapeute pour un 

enfant. La fami lle doit accueillir quotidiennement des intervenants à leur domjcile. 

D 'ai iJeurs, l'étude de Granger (2011) soulève que la précocité de l'intervention et 

recevoir le service ICI à la maison sont associés à une plu grande implication 

parentale. De plus, les parents sont des partenaires essentiels au traitement, car 

l'efficacité du programme d'intervention dépend en partie de l'engagement parental 

(Grindle, Kovshoff, Hastings et Remington, 2009). Le intervenants proposent aux 

parents des stratégies concrètes ciblant les tâches éducative et les interactions 

quotidiennes avec leur enfant. Leurs rôles consistent, entre autres, à généraliser les 

apprentissages de l' enfant dans les différents mili eux de vie. 

L' engagement parental dans un traitement ICI ne crée pa un poids supplémentaire 

pour les parents. En effet, cet engagement a plutôt un effet neutre ou positif sur le 

bien-être des parents (Grindle et Remington, 20 14; Sénéchal et des Rivières-Pigeon, 

2009). Rernington et ses coll ègues (2007) ont comparé les effets d'un programme 

d'ICI sur le bien-être de 23 mères et de 16 pères (groupe intervention) avec celui de 

21 mères et de 15 pères dont l' enfant ne recevait pas d ' intervention (groupe contrôle). 

Plusieurs modalités parentales étaient mesurées à 1 ' aide d' instruments 

psychométrique , notamment des indices d ' anxiété, de dépres ion, le fonctionnement 

familial et leu r perceptions des effets de l'enfant ayant un TSA sur le 



fo ncti onnement fa mili al. Bien que J'ICI ait produit une améliorati on signifi cati ve du 

fo nctionnement de l'enfa nt, il n'y avait pas de diffé rences dans les me ure 

d'adaptation et le bien-être des parents dont l'enfa nt recevait l 'intervention 
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comparée à ceux qui ne la recevaient pas. De plus, Grindle, Kovshoff, Hastings et 

Remington (2009) ont mené des entrevues semi -structurées auprès de 32 mères et de 

21 père dont J' enfant ayant un TS A reçoit de l'ICI depuis deux ans. Aucun parent 

n'a rapporté que leur ni veau de stress avait augmenté durant les deux année du 

programme ICI alors que le tiers de répondants ont indiqué que leur stress avait 

diminué. En omme, 1 ' ICI ne semble pas engendrer un stress supplémentaire pour les 

parents. 

Au Québec, les mère de l' étude de Courcy (20 14) et d ' Abouzeid (20 14c) rapportent 

une opinion très favorable du programme ICI à l 'égard du développement de l' enfant. 

De plu , le mères de l'étude de Courcy (2014) apprécient fortement ce programme 

en raison de l'efficacité des in tervention , le outil offerts pour aider l' enfant et le 

soutien parental reçu des intervenantes en ICI. Concernant ce derni er point, les étude 

d ' Abouzeid (20 14) et de Sabourin (201 3) démontrent qu 'en contex te d ' ICI, les mère 

et le intervenantes développent une relati on de proximité, ces derni ère offrant bien 

souvent du soutien émotif aux mère . 

Des auteures telles que Sénéchal et de Ri vières-Pigeon (2009) rapportent toutefois 

que le contact des parents avec les diffé rents professionnels traitant leurs enfants e 

révèlent à la fois une source de soutien et de tre . Ainsi, dan l'étude de Hutton et 

Caron (2005), la plupart des parents mentionnent que les services reçus ont réduit 

considérablement leur stress. Cependant, d 'autres parents ont déclaré que leur niveau 

de stress a augmenté en raison des composantes telles que le transport, le rencontres 

et les contacts avec les dispensateurs de services. Des mères de l'étude de de 

Ri vière -Pigeon et Courcy (2014) indiquent que le ervices d ' ICI engendrent une 
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charge additionnelle de travail compte tenu du caractère intensif de J' interventi on 

exigeant une di sponibilité quasi constante des parents. Ce stress est exacerbé chez les 

parents qui doi vent concilier Je travail , la vie fami li ale et les services à l'enfant. 

1.2.3 Période scolaire 

L 'entrée à l' école et le transition scolaires représentent des étapes exigeantes pour 

les parents d ' enfants ayant un TSA en raison de changements de services, et de 

1' adaptation du jeune et de sa famille à un nouveau milieu (Jindal-Snape, Douglas, 

Topping, Kerr et Smith, 2006; Therrien , 2008; Tobin et al., 2012). En effet, ces 

derniers doivent s'ajuster à plusieurs éléments nouveaux : routi nes, horaires, 

apprentissages et rel ations avec les intervenants scolaires (Therrien, 2008). Une 

transition réussie repose, entre autres, sur l'engagement parental de même que des 

communications fréquentes entre J'école et les parents, ce qui peut s'avérer exigeant 

en termes de temp pour ces derniers (Stoner, AngeJJ, House et Bock, 2007). 

La période scolaire engendre également des préoccupations parentales à 1 'égard de 

J'enfant. Les principales inquiétudes des parents concernent la gestion par les 

intervenants scolaires des comportements problématiques de l'enfant (agressivité, 

cri ses), sa sécurité à l 'école et on cheminent scolaire (lvey, 2004). Ce dernier point 

s ' avère particulièrement préoccupant pui sque les parents doivent choisir entre une 

éducation en classe ordinaire ou celle en classe spécialisée, conduisant bien souvent à 

une diplomation différente pour leur jeune (Poirier, des Ri vières-Pigeon, Dorismond, 

Goupil et Prud ' homme (20 12). Selon le programme de formation de J'école 

québécoise du Ministère (MELS , 2004), la scolarisation en ela se ordinaire mène 

habituellement au diplôme d'études secondaires. 
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Par ai lleurs, l ' article 96.14 de la loi sur l'instruction publique oblige le directeur de 

l 'établissement scolaire à élaborer un plan d' intervention pour tout élève handicapé 

ou en difficulté d 'adaptation ou d 'apprentissage, dont ceux présentant un TSA. Dans 

l 'étude de Poirier, des Rivières-Pigeon , Dori smond, Goupil et Prud' homme (2012), 

32 des 33 parents ont participé à l'élaboration du plan d' intervention. Les parents 

soulignent l ' importance de leur participation afin que les intervenants scolaire 

prennent en compte leur expertise relativement à leur enfant de même 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 , 

20 11). Ces rencontres se révèlent également exigeantes en termes d 'engagement et de 

temps pour ces parents. 

1.2.4 Stress fami li al 

Le niveau de stress des parents d' enfants ayant un TSA se montre nettement supérieur 

à celui des parents d' enfants typiques ou des parents d'enfants ayant d 'autres 

difficultés, telle qu ' une déficience intellectuelle (Dl) 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 Rivières-Pigeon, 2009). Les parents d'enfants 

ayant un TSA peuvent vivre des sources spécifiques de stress li ées aux difficultés de 

l '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 l'enfant ou ne pas être bien compris par celui-lui . Le manque 

de réciprocité dans les interactions peut également être souffrant pour les parents 
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(Sénéchal et des Rivi ères-Pigeon, 2009). Par ailleurs, les sorties dans des li eux 

publics ajoute nt une charge additio nneJJe de travail pour les parents qui doivent 

notamment s'assurer du bien-être de J'enfant, tel que Je respect des rituels et des 

routines, ainsi que de sa sécurité (des Ri vières-Pi geon et Courcy, 2014) E n plus, des 

comportements perturbateurs tel que J' agressivité, J' autostimulation , les crises de 

colère, les comportements d 'autodestruction, les agis ements stéréotypés et les 

comportements sex uels, inappropriés e n public, accroissent Je stress vécu par ces 

familles. Ces comporte ments affectent J'entourage, ce qui résulte dans bien des cas, à 

J'isolement fa rniJi al (AJtiere et Von Kluge, 2009; Baker-Ericzen, Brookman-Frazee et 

Stahmer, 2005 ; Sénéchal et des Ri vières-Pigeon, 2009; W oodgate et Secco, 2008). En 

conséquence, les parents d 'enfants ayant un TSA vivent fréquemment des réactions 

hostiles e t un manque de sensibilité de leur entourage lorsque Jeur enfant se comporte 

de façon in appropriée dans des li eux publics. La stigmati sation est un des aspects les 

plus difficiles à supporter pour ces famiJJes (Fox, Vaughn , W yatte et Dunlap, 2002; 

Gray, 2002a; Ludlow, Skelly et Rohleder, 2011 ; Myers, M ackintosh et Goin-Kochel, 

2009; Neely-Barnes, Hal l , Roberts et Graff, 2011 ). De plus, ce problème est aggravé 

par l 'apparence phy igue normale de ces enfant puisqu 'aucun marqueur biologique 

ne permet de les différencier des enfants typiques ( eeJy-Barnes, Hall , Roberts e t 

Graff, 2011 ). À titre d 'exemple, une mère de l' étude de Gray (2002a) aurait souhaité 

que on fils ait le syndrome de Down, puisque Jes personnes rencontrées en public 

remarqueraient a di ffé rence. Il semble donc y avoir un manque de compréhension de 

Ja communauté à propos des comportements associés aux TSA. Par aill eurs, des 

parents de J'étude de Gray (1 993) ont indiqué que l 'aspect Je plus dépl aisant 

lorsqu ' ils éprouvent des difficulté en public avec leur enfant est Ja manière dont 

leurs capacités parentales ont remises en question par les autres . Parfois, la critique a 

été exprimée, et parfoi , eJJe a été déduite à partir des réponses des gens qui 

observaient la situation. L 'étude longitudinale de Gray (2002b) effectuée auprès des 

parent d 'enfants présentant un TSA rapporte que les comportements violents, 
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agressifs et de tructeurs en public sont les composantes du diagnostic les plus 

difficiles à gérer. Dans le même ordre d ' idées, d 'autres auteurs mentionnent que le 

plus grands défi s concernant l'éducation des enfants ayant un TSA sont la gestion de 

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 il s ne savent pas quelles méthode 

disciplinaires utiliser (Fox, Vaughn , Wyatte et Dunl ap, 2002). Enfin , elon Bayat 

(2005, cité dans Rousseau, 2009), les préoccupations des parents face aux problèmes 

de comportement de leur enfant concernent surtout l ' incompréhen ion de la famille 

élargie face à ces comportements. 

1.2.5 Changements sur le plan fami lial 

Le stress de parents tient également de la lourdeur des soins quotidiens requi par 

l 'enfant ayant un TSA, lequel nécessite plu de temps et d 'énergie que ce qui est 

exigé d ' un enfant typique (Brobst, Clopton et Hendrick, 2009; Sénéchal et des 

Rivière -Pigeon, 2009). Par ai ll eurs, un enfant qui a des besoins particuliers amène 

des complications supplémentaires pour les parents qui travaillent (des Rivières­

Pigeon et Courcy, 2014). En effet, plu ieurs parents qui occupaient un emploi de la 

recherche de des Rivières-Pigeon et Courcy (2014) ont affirmé que le temps consacré 

à leur enfant interférait souvent avec leurs responsabilités professionnelles. De 

plus, l' enquête sur « la participation et les limitations d'activités: incidence sur la 

fami lle » présente les conséquences de la déficience de l'enfant sur l'emploi des 

parents canadiens (Statistique Canada, 2006). Selon cette enquête, environ 60% des 

mères ont indiqué que l '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% 

- -- _1 
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de parents ont déclaré avoir modifi é leurs heures de trava il en fo ncti on des 

limi tati ons d 'acti vité de leur enfant. D' autres parents ont quant à eux, dû qui tter un 

emploi, refu e r un emploi ou une promoti on afin de s' occuper de leur enfant (Lee, 

Harrington, Louie et New chaffer, 2008). La carrière profe ionnelle de mère se 

trouve beaucoup plu affectée par la présence d ' un enfant ayant un TSA que cell e de 

pères . Alors que les 2 1 pères de l 'étude de Gray (2003) occupent un emploi, la moitié 

des mères de cette étude occupent un emploi à temps partiel ou dans J'entreprise 

familiale, ce qui permet un horaire plu flex ible. De nombreuse mère des études de 

Gray (2002b, 2003 ) et de celles de des Ri vières-Pigeon et Courcy (2014) ont indiqué 

que Je temps consacré à leur enfant les ont obligée à re ter à la maison et qu ' il est 

impossible pour eJJ e de travai ll er à l'extérieur du domicile famili al. Le pères 

rapportent avoir des diffi cultés plutôt 1runeures dans leur emploi et de limi tations 

dans leur carrière (Rao et Beidel, 2009). En effet, certain père changent d 'emploi 

afin de s' adonner aux services et à l' éducati on de J' enfant, ou d 'autres augmentent 

leurs heure de travail pour subvenir au coût de ervices pri vés (des Rivières-Pigeon 

et Courcy, 2014; Frye, 2014). En ce sens, 30,3% des famill es d 'enfants avec 

incapacités sévères ou très sévères ont fait état de problème financiers, et ce, un taux 

trois fois upérieur à celui des familles d 'enfants avec incapacités légères ou 

modérées (Stati stique Canada, 2006). En effet, les coûts liés à l' éducati on d ' un enfant 

ayant des incapacités évères sont troi foi plus élevés que pour un enfant typique 

(Jarbrink, Fombonne et Knapp, 2003). Les répercussions négatives de la déficience 

de J'enfant combinées aux coûts additionnels liés aux servi ces pour J' enfant 

augmentent Je risque de ces famill es de vivre un stress financier (Hirbrink, Fombonne 

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

Au quotidien, l'épui ement de parent est remarqué en raison des problème de 

sommeil des enfants ayant un TSA. Ces problèmes provoquent un ommeil plu court 

et de moindre qualité chez leurs parent (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 privati on chroni que de sommeil entra1nant une humeur négative, de 

la fa ti gue accrue et un ni veau de stress élevé (Allik, Larsson et Smedje, 2006; Doo et 

Wing, 2006). 

La présence d ' un enfa nt ayant un TSA perturbe aus iles routines famili ales. En effet, 

plusieurs chercheurs observent une baisse des activités sociales et des loisirs chez les 

parents d ' enfant ayant un TSA (B ayat, 2005 , ci té dans Rousseau 2009; Fox, Vaughn , 

W yatte et Dunlap, 2002; Hutton et Caron, 2005 ; L<u·son, 2006; Lee, Harrington, 

Loui e et Newschaffer, 2008; Rao et Beidel, 2009). Sanders et Morgan ( 1 997) 

observent que la participation familiale dans les ac ti vités sportives et récréati ves des 

mères 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 pères concernant les ac ti vités sportives et les loisirs, mais 

aussi, moins d ' intérêt pour les activités sportives, récréatives, intellectuelles et 

culturelles comparativement aux pères d 'enfants typiques. Par ailleur , la majorité de 

parents de l' étude de Hutton et Caron (2005) affirment avoir peu ou ne pas avoir de 

temps pour de acti vités récréati ves ou pour des vacances en famille. Dans la même 

veine, 5 1% des famill es de l'étude de Shakmalian (2005, cité dans Rousseau 2009) et 

des parents de J' étude d ' Hutton et Caron (2005) indiquent qu ' ils ne vont plus en 

vacances depuis l' annonce du diagnostic. Des mères de l' étude de La~·son (2006) 

mentionnent que leur enfant manifes te des comportements inappropriés lorsque les 

routines famjliales sont modifiées, ne laissant pratiquement aucune place pour des 

sorties ou des visites imprévues. Les pments doivent pl anifier et organiser des sorti es 

et des activité à J'avance à cau e des cri ses de l 'enfant face aux irrégulari tés dans 

1 ' horaire de la fami ll e (Hu tton et Caron, 2005). En raison des comportements 

inappropriés, le sorties dans des lieux publics deviennent souvent des situations 

stressantes pour les parents (Ailen-Isenhour, 2010; des Rivières-Pigeon et Courcy, 
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201 4; Gray et Holden, 1992; Gray, 1993; Myers, Mackintosh et Goin-KocheJ (2009). 

Des parents de J'étude de Fox, Vaughn , Wyatte et Dunl ap (2002) indiquent qu ' il s 

s'abstiennent de participer à des ac tivités en dehors de la maison puisqu ' il s 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 ortir et d 'avoir du temps libre pour eux (Protecteur du 

citoyen, 2009). Enfin , certains parents mettent même un terme au désir d ' avoir 

d 'autre enfants suite à leur expéri ences avec leur enfant ayant un TSA. Ce choix e 

justifie en partie par la crainte d ' avoir un autre enfant avec cette probl ématique et par 

les responsabilités exigeante li ées à cette dernière (Szatmari et Jone , 1998, cités 

dans Rou seau 2009). 

Les études sur les fratries présentent des résultats variés qui sont soit positi fs, négatifs 

ou neutres en comparaison avec les frères et sœurs d 'enfant ayant une déficience 

inteJJ ectueJJ e ou avec ceux d 'enfants typiques (Bloch et Weinstein 20 10; Mascha et 

Boucher, 2006; M yers, Mackinto h et Goin-Kochel, 2009; Orsmond et Seltzer, 2007 ; 

Smith et Elder, 2010). D ' une part, la fratrie d 'enfants ayant un TSA rapporte une 

sati sfacti on à apprendre à vivre et à s' adapter aux caractéri stiques du di agnostic de 

l'enfant. Elle montre une plus grande tolérance aux différences de même que des 

niveaux plus élevé d'empathie et d 'altruisme (Benderix et Si vberg, 2007 ; PetaJa , 

Hastings, Nas h, Reilly et Dower, 201 2). Des frères et des sœurs mentionnent 

également avoir acquis de la maturité et de la compréhension face à cette 

problématique. L 'étude de Kamin ky et Dewey (2001 ) souligne que la fratrie décrit 

ses relation avec leur frère ou leur sœur ayant un TSA de manière plus positive que 

ne Je fo nt ceux et celles qui ont un frère ou une sœur sans difficulté. D 'aill eurs, il y 

aurait moins de chicanes entre eux. Des parents de l' étude de Bayat (2007) nomment 

avoir une impression de rapprochement dans la fratrie en raison de l' enfant ayant un 

TSA, certains frères et sœur se montrant alors plus protecteurs envers ce dernier. 
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D'autre part, les fratri es rapportent des sentiments tels que la j alousie, J'amertume et 

du ressentiment en raison de la grande attention reçue par J' enfant ayant un TSA de la 

part des parents (Hutton et Caron, 2005 ; Karst et Van Hecke, 201 2; Ludlow, Skelly et 

Rohleder, 2011 ; Mascha et Boucher, 2006) . Aussi, la fratrie rapporte avoir plus de 

problèmes avec les comportement perturbants du TSA, particulièrement les réactions 

d'agressivité (Mascha et Boucher, 2006; Petalas, Hastings, Nash, Reilly et Dower, 

201 2; Ross et Cu kell y, 2006). La fratrie doit également gérer les réactions de gêne 

ou de colère des gen face aux comportements parfois étranges et imprévisibles de 

leur frère ou sœur ayant un TSA (Bloch et Weinstein , 2010; Karst et Van Hecke, 

201 2; Ludlow, Skell y et Rohleder, 2011 ). Par ailleurs, les fratries se préoccupent 

davantage quant à J' avenir de leur œur ou frère présentant un TSA comparativement 

aux autres fratries typiques. Leurs inquiétude comprennent la santé et Je bien-être, Je 

placement scolaire et les emplois futurs de leur frère ou sœur. Des études récentes 

suggèrent que les fratri es d'enfants ayant un TSA ne présentent pas plus de problèmes 

d'adaptati on que les fratries typiques (Dempsey, Llorens, Brewton, Mulchandani et 

Goin-Kochel, 201 2). D'autres études rapportent que les fratries d'enfants ayant un 

TSA sont légèrement plus à ri sque de développer des problèmes comportementaux, 

sociaux et émotionnels que les fratries typiques. Toutefois, les tailles d'effet de ces 

études ont très faibles (Hastings et Petal as, 2014; Neely-Barnes et Graff, 2011 ). Les 

différents résultats entre les études s'expliquent en partie par des failles 

méthodologiques telles que J'absence de groupes témoins, de petits échantillons, et 

par des mesure indirectes reposant sur les propos des parents de même que la nature 

rétrospecti ve de certaines études (Dempsey, Llorens, Brewton, Mulchandani et Goin­

Kochel, 20 12). De plus, les effets sur la fratrie sont influencés par un certain nombre 

de fac teurs se rapportant à la famille, notamment le nombre de frères et sœurs, le 

stres conjugal et la di ponibilité de soutien social (Mascha et Boucher, 2006). 



Les répercussions d' un diagnostic de TSA ont des effets importants sur les lien 

conjugaux des parents (Hartl ey, Baker, Seltzer, Greenberg et Floyd , 2011 ). 

L 'ensemble des effets néfas tes du stress vécu par Je couple, comme la fati gue 

chronique, 1 ' irritabilité, 1 'angoisse et les problèmes de santé physique ou mentale 

réduisent Je temps, l' énergie et la di sponibilité requises aux acti vités et à l'intimité 

des parents (M yers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009; Walsh et O' Leary, 20 13). 

Pourtant, les études sur Je couple présentent des résultats vari és (Risda1 et Singer, 

2004). Plusieurs de ces recherches ont conclu à des ni veaux significati vement plus 

bas de satisfaction conjugale et des taux plus élevés de divorce et de séparation 

(Brob t, Clopton et Hendrick, 2009; Kersh, Hedvat, Hauser-Cram et Warfield, 2006 ; 

Naseef et Freedman, 201 2) alors que d 'autres travaux n'ont fai t ressortir aucune 

di fférence significative sur ces mêmes indicateurs (Risda1 et Singer, 2004; Naseef et 

Freedman, 201 2). À l'opposé, des études montrent que la présence d' un enfant ayant 

un TSA devient une expérience positive dans laquelle plusieurs couple sont 

déterminés à préserver leur union (Bayat, 2007 ; Frye 201 4; Myer , Mackintosh et 

Goin-Kochel, 2009). Dans l' étude de Bayat (2007) 62% des familles (N=175) ont 

rapporté être plus unies et coopérer pour le bien de l' enfant. Ces familles expliquent 

que la condition de l 'enfant les a rapprochées et que leur relation conjugale se trouve 

désormais plus fo rte. Dans le même sens, quatre couples de l' étude d' Alti ere et Von 

Kluge (2009), de nombreux parents de J'étude de Frye (2014) et ceux de l'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 leçons de 

vie. Ces parents con idèrent 1 ' enfant comme source de joie et reconnaissent a 

contribution dans la qualité de la vie familiale (Altiere et Von Kluge, 2009; Bayat, 

2007 ; Myer , Mackinto h et Goin-Kochel, 2009; Risdal et Singer, 2004). En outre, 

certains parents sont conscients du défi d'éduquer un enfant ayant un TSA et il s 

semblent déterminés à maintenir une union solide. 

18 
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J .3 Père d 'enfants ayant un TSA 

La plupart des recherches menée jusqu ' ici ont traité des effets du TS A sur la mère ou 

ur le deux parents conjointement. Depui s le début des année 2010, quelques études 

doctorale· ont ciblé exclusivement les pères. Afin de mieux cerner la ituati on des 

père , le écrits concernant la paternité en général eront abordé dans la secti on 

sui vante. Ensuite, les recherches doctorales effectuées directement auprès des pères 

d'enfa nt ayant un TSA eront présentée . 

1.3 .1 Rôles des pères d'enfa nts sans défic ience 

Au cours des quatre derni ère décennies, l'engagement paternel a suscité l ' intérêt de 

la communauté scientifique (Dubeau, Clément et Chamberl and , 2005). Cet 

engagement paternel peut être défini comme : 

Une préoccupati on et une parti cipation continue du père biologique ou de son 

substitut au développement et au bien-être physique et psychologique de 

l'enfa nt. L 'engagement paternel se manifes te dans l'in teraction, l' affecti on, la 

responsabilité, le oins et le soutien économjque de l 'enfant (Institut national 

de anté 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 , l'augmentati on des 

di vorces et des séparations ainsi que la di vision moins traditionnelle de rôle et des 

re pon abiJités famili ales (Dubeau, 2002). Les pères d'auj ourd ' hui sont plus engagés 

et plus actif que dans Je passé auprès de leurs enfants. Le rôle de père s'est modifié 

du père coloni al, à celui de soutien éloigné de la famille, au père engagé moderne 

puis à celui de coparent (Cabrera, Tani s-LeMonda, Bradley, Hofferth et Lamb, 2000). 

La coparentalité peut être définie comme une relati on entre un père et une mère qui 
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coll aborent et négocient ensemble dans le respect afin de favori ser le bien-être de 

J'enfant (Dubeau, 20 Il ). La pré ence active et soutenue des parents dans le partage 

de leurs rôles envers leur enfant ain i que J'adoption de valeurs et d' attitudes 

communes quant à l' éducation et à la soc iali sation de l' enfant caractéri ent 

l' établissement d ' une complicité parentale. À cet effet, J'engagement paternel et la 

coparentalité prennent leur signi fication dans le effets po itifs sur la anté et le bien­

être de l'enfant, mais aussi de celui de la mère et de celui du père (Institut national de 

anté publique du Québec, 2005). En effet, une fo rte implication paternelle est liée à 

un sentiment de compétence parentale ai n i qu 'à moins de contraintes dan le rôle 

fami li aux et améli ore ainsi la sati sfaction conjugale. En somme, la participation 

accrue du père dans les soins de l' enfant répond aux be oins des deux parent et à 

ceux de J' enfant. 

Dan un contexte de coparentalité, des imilitude et des différence 'ob ervent dans 

les comportements du père et de la mère. Les études expérimentales démontrent des 

compétences similaires des père et des mère en regard des soins à prodiguer à 

J'enfant. Les pères sont tout aussi sen ibles que le mères aux différent signaux émis 

par l'enfant (Dubeau, 2002). Dans un autre ordre d ' idées, il e t généralement admis 

que les interaction quotidiennes du père avec son enfant s' in crivent davantage dan 

un contexte de jeu , particulièrement physique, que de soins. Les pères semblent aussi 

plus exigeants sur le plan du langage et favori sent l'action au détriment de la 

réflexion, ce qui a pour conséquence de favori ser l ' autonomie de l'enfant (Paq uette, 

Eugène, Dubeau et Gagnon, 2009). Ai n i, l'enfant fait des apprenti s ages différents 

en fonction du parent avec lequel il interagit. 

Accepter qu ' un parent fa se les choses différemment de 1 'autre néces ite respect et 

volonté de travailler en emble à titre de partenaires d ' une équipe parentale. Malgré 

les changements dans le rôle du père et les équi valences de compétences entre les 



21 

parent en ce qui concerne les soins à prodi guer à l'enfant, les tâche famj]iales et 

éducati ves ne se traduisent pas en une di ·tribution égalitaire de celles-ci. En effet, les 

mères continuent à en assumer la majorité, et ce, même lor qu 'ell es occupent un 

emploi (Ciaffey et Mickel on, 2009; Craig, 2006; Phare , Field et Kamboukos, 

2009). ll en est de même concern ant les tâche. domestiques. À cet effet, les femme 

sont moins portées que le hommes à penser que la di vision de responsabilités 

famili ales est juste et égale (Wilkie, Ferree et Ratcliff, 1998; Him e l et Goldberg, 

2003; KJu wer, Hee ink et Yliert, 2002) . ll semble donc que les rôles parentaux ont 

davantage changé dans le discours populaire que dans la réalité quotidi enne. Or, la 

division de re pon abilités parentales se retrouve touchée dan un contexte où il y a 

présence d ' un enfant ayant des be oins particuliers (Dubeau, 2011 ). Quelques auteurs 

abordent le rôle du père et son engagement au e in de ce famill es. 

1.3 .2 Pères d 'enfant ayant un TSA. 

L' intérêt grandis ant pour les pères d'enfa nts ayant un TSA a émergé dan la 

littérature au début des années 1990 (MacDonald et Hastings, 2010). Les premières 

recherche montrent une disparité du partage de tâches parentales au ein des 

familles d'enfants ayant un TSA, les rôles parentaux étant représentés par un modèle 

traditionnel en matière d 'emploi et de responsabilités parentale (Bri stol, Gall agher et 

Schopler, 1988; Konstantareas et Homatidis, 1992; Rodrigue, Morgan et Geffken, 

1990). Bri toJ, Gallagher et Schopler (1 988) ont trouvé que Je pères d'enfa nts ayant 

un TSA a ument moins de tâche domestiques et familiales que Jes mère ou Jes 

père d 'enfant typiques. De plus, Jes pères d 'enfant ayant un TSA sont moins 

engagés sur le pl an de J' éducation et consacrent moins de temps à leur enfa nt que les 

père d'enfants atteints d ' une autre défi cience (Konstantarea et Homatidis, 1992). 

Des recherches plus récentes soulignent également que les père d 'enfants ayant un 
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TSA sont moins engagés dans J'éducation et le oins à J'enfant que les mère (Gray, 

2003; Tehee, Honan et Hevey, 2009). Une étude québécoise nouvell e réalisée auprès 

de 13 mères démontre que les familles adoptent un modèle d ' organi ati on familial 

traditionnel : les mère ont les principales responsables des oin et de l' éducation de 

J' enfant tandi s que le père e t décrit comme le po urvoyeur de la famill e. Selon les 

mères, Je pères étaient peu impliqués dans les tâches de la mai on et cell es à J' enfa nt 

en raison de leur manque de di ponibiLité Li ée à leur emploi (Courcy, 2014). Ces 

con tat ont frappant étant donné le lourd fardeau de soin que Je mères doivent 

porter. Gray (2003) aborde le rôle fa mili aux et le effets du TSA sur le bien-être des 

parents. U réali se de entrevues auprès de 32 mères et de 2 1 père . À 1 ' instar des 

résultats de Courcy (2014), les données révèlent que la mère est le principal 

pourvoyeur de soins de J'enfant tandi s que le père est respon. able du soutien 

fin ancier. Dans cette étude, l ' emploi des pères semble avoir une double fonction . 

Tout d ' abord , il leur permet d 'avoir un rôle spécifique, pui , il les ti ent à distance des 

tâches domestiques. En raison de leur emploi, peu de pères mentionnent avoir un haut 

degré d engagement dans J' éducation de enfant . Les pères se perçoivent plutôt 

comme ayant un rôle de soutien auprès de leur conj ointe. Ainsi, il s affirment que les 

caractéristiques du TSA n'ont pas un effet ignificati f sur leur bien-être. Us 

perçoivent plutôt J'effet comme étant indirect, c' est-à-dire qu ' il s croient que l'effet Je 

plus grave du TSA ur eux est Je stress vécu par la mère . Par ailleur , les pères 

affirment avoir des préoccupati ons importante ur l' avenir de leur enfa nt, 

parti culièrement concern ant J' indépendance économique. En ré umé, les rôles de 

genre de cette étude ' in cri vent dans un courant traditi onnel en termes de travail et 

d 'éducati on de enfant . Puisque les pères se concentrent sur leur emploi, cela a pour 

effet de limüer leur engagement quotidien avec leur enfant. En outre, cel a leur permet 

de se di stancer des diffi cultés li ées à son éducati on. Selon cette étude, les effets du 

di agnostic sont donc limités sur leur vie personnelle. 
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D'autres études se sont intéressées à J'adaptation psycho ociale de pères d'enfant 

présentant un TSA en les comparant avec de père d 'enfants ayant une déficience 

intell ectueJJ e ou des parent d 'enfant typique . L 'étude de Rodrigue, Morgan e t 

Geffken (1992) rapporte que Je groupe de pères d ' enfants ayant un TSA (n=20) 

di ffère peu ur Je plan de l'adaptati on p ychosociale du groupe de pères d 'enfants 

atteint d ' un yndrome de Down (n=20). En effet, le portrait de ce deux groupes de 

pères se caractéri se par un stress financier et des perturbations des activités famili ales. 

De plus, les deux groupes mentionnent être pessimistes à propo de J'avenir de leur 

enfant, en particulier en ce qui concerne les problèmes pouvant survenir lorsque leur 

enfant atteindra l' âge adulte. Ainsi, peu de di fférences sont ob ervée entre les pères 

d 'enfant ayant un TSA en comparai on avec le père d 'enfants ayant un syndrome 

de Down ou d 'enfant typiques (Rodrigue, Morgan et Geffken, 1992) . 01 on et 

Hwang (2001 ) ont mené une étude comparati ve sur Je niveau de dépres ion de pères 

et de mères d'enfants ayant une DI et d ' enfa nts ayant un TSA avec de parents 

d'enfa nts typiques à l' aide de l ' Inventaü e de dépression de Beek. Bien que les mères 

d 'enfa nts ayant un TSA montrent un ni veau de dépression plus élevé que les mères 

d 'enfa nts ayant une DI et que cell es d 'enfants typiques, aucune différence n' a été 

observée dans les groupes de pères . Les pères d 'enfa nts ayant un TSA ou une DI 

présentent des résultats comparables à la popul ation générale quant aux indices de 

dépression. Le TSA ou la DI de leur enfant ne emble donc pas affecter plus ce pères 

que ceux d'enfants typiques (Olsson et Hwang, 2001 ). Dan une étude comparati ve 

entre 41 pères et 41 mères d'enfants ayant un TSA sur Je ni veau de stress, Hastings et 

ses coll ègue (2005) ne relèvent pas de di ffé rences entre Je groupe des pères et celui 

des mère quant à leur ni veau de stres . U ob ervent au si que Je stress paternel n'est 

pas a socié aux problème de comportement de J' enfant. À contrario, Davis et Carter 

(2008) indiquent de ni veaux plu fa ible de stress paternel (n=54) en comparaison 

avec Je stress maternel (n=54). De plu , Je comportements ex ternalisés de l' enfant 

ayant un TSA (agressivité, hyperacti vité) sont liés au stress pour les père . Enfin , 
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dans leur recension d 'études sur les pères d'enfants ayant un TSA , MacDonald et 

Hastings (2010) indiquent que les études soulignent soit que les mères et les pères ne 

présentent pas de diffé rences entre eux , ou que les mères manifestent davantage 

d 'effets négati fs sur leur vie en comparaison aux pères. D 'ailleurs, ces auteurs 

affirment n' avoir trouvé aucune recherche faisant mention de difficultés plus 

importantes pour les pères en lien avec la condition du TSA de leur enfant en 

comparaison aux mères . En somme, les recherches semblent indiquer que les pères 

d'enfants ayant un TSA ne présentent pas plus de difficultés d'adaptation 

psychosociale que les pères d ' enfants ayant une DI ou des parents d ' enfants typiques. 

Ceux-ci vivent plutôt un stress financier ainsi que des difficultés en li en avec les 

comportements de l' enfa nt, leur vie conjugale et des perturbations des acti vités 

familiales. 

Au cours des derni ères année , la littérature a vu émerger plusieurs recherches 

exploratoires ciblant exclusivement J'expérience de pères d 'enfants ayant un TSA. 

Hunt-Jackson (2007) a réali sé des entrevues qualitati ves auprès de 14 pères 

américains sur leurs expériences personnelles en lien avec le diagnostic de TSA. De 

nombreuses thématiques étaient abordées : Je moment du diagno ti c, les 

préoccupations quant à 1' avenir, les comportements difficiles, l' éducati on, les défis en 

lien avec le TSA ainsi que les services souhaités . Les pères res entent de émotions 

vari ées l ors de J' annonce: Je choc, Je déni , Ja peur, Ja colère, Je désappointement, Ja 

libération et J' acceptation. L'avenir engendre plu ieurs inquiétudes chez les 

participants, particulièrement au regard de J'éducation et de J'emploi. En ce sens, 

certains pères revoient leurs projets d 'avenir influencés par leur enfant. Par ailleurs, 

quelques pères confient leurs expériences quotidiennes avec l es comportement 

difficiles de J' enfant (crises, sommeil , etc.). Malgré des répercussions négati ves du 

TSA sur leur vie, plusieurs d 'entre eux révèlent des expériences positi ves amenant un 

sentiment de croissance personnell e et davantage de patience. Enfin , Je pères 



souhaitent di ffé rente re ources, notamment du répit, des programmes de soutien 

exclusif aux pères, des services de référence en ligne ain i que des brochures 

d ' informati on ur Je TSA et les services pour l'enfant et la fa mille. 

Les expéri ence per onnell es par rapport au TSA de pères américains (N=6) ont été 

évaluée par Je bi ai d ' une entrevue qualitati ve (Allen-Isenhour, 2010). Plusieurs 

thématique émergent de l' analyse de données: les préoccupati on au regard de 

J' avenir de l' enfant, Je répercussio ns du TSA sur leur vie famili ale et personnelle, 

J' engagement dan 1 ' éducati on de 1 'enfant ainsi que les di ffé rence dans leurs rôles 

paternels lorsque comparés avec la fratrie. Tou les pères ont des préoccupations au 

suj et de J' avenir de leur enfant, principalement au regard de on indépendance, on 

fonctionnement en ociété ainsi que par rapport à J' après-parent. Tous vivent 

également des répercussions sur leur vie sociale et famili ale limitant le orties en 

public et restreignant les acti vités sociales. Tous les pères rapportent être engagé 
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dans l' éducation de leur enfant. Quelques di fférences sont notées dans leurs rôles 

envers la fratrie, notamment des attentes paternelle plus élevées envers cette dernière 

en termes de comportements et d ' habiletés sociales. Le pères relatent également des 

expériences positi ves d ' avoir un enfant ayant un TSA, spécifiquement un sentiment 

de croissance personnelle, avoir davantage de patience et une meilleure 

compréhension des di fférences. 

Louskieter (20 13) rapporte au si J' expérience ubjecti ve de dix pères ud-afri cains en 

lien avec le TSA. Une analyse narrati ve par thématiques dégage trois thèmes 

principaux: Je di agno tic, Je caractéri stique de J'enfant et l'avenir de ce dernier. 

Avant le diagnosti c, les pères indiquent un manque de connaissances sur J' autisme et 

son étiologie. Ce dernier rapportent être particulièrement affecté par les difficultés 

de comportements et de communication de l' enfant. En ce qui a trait à l' avenir, ces 



père e préoccupent de son éducation scolaire ainsi que du fonctionnement de 

l'enfant en société. 
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Frye (2014) aborde, dans une étude descriptive, l 'expérience de dix pères américains 

d'enfants ayant un TSA : le moment de l'annonce du diagnostic, les aj ustements 

familiaux occasionnés par le TSA et leurs besoins per onnels. Les émotions 

ressenties lors du diagnostic varient entre la tri tes e et J'acceptation. Plusieurs 

participants expliquent que le TSA est devenu le point central de leur vie familiale à 

cause du coût et du temps requis des services, ainsi qu 'en raison des ajustements sur 

Je plan professionnel pour fi nancer ces services. Les pères décrivent leurs besoins : 

recevoir plus d' information sur le TSA, développer des contacts avec d' autres pères, 

avoir des revenus supplémentaires pour les services et Je matériel spécialisé et ils 

souhaitent avoir plus de temps à consacrer à leur vie fami li ale. 

Elfert (2014) éval ue J'efficacité d ' un groupe de soutien pour pères d 'enfant ayant un 

TSA auprès de 12 pères canadiens. Cette chercheure explore également l 'expérience 

subjective de leur participation au groupe. L' auteure utili se deux groupes de six 

participants avec un prétest avant le début du groupe de souti en et un posttest à la fin. 

Les pères rempli ssent des questionnaires, dont 1 ' in ventaire de dépression de Beek 

(1996) et J'index de stre s parental d' Abidin (1995) . La thérapie de groupe comprend 

huit séances de deux heures dans lesquelles diverses thématiques sont abordées : 

J'expérience des pères avec le diagnostic, avec le système d 'éducation, les effets de la 

condition de l' enfant sur les plans personnel et professionnel ainsi que leurs espoirs et 

leurs craintes quant à 1 'avenir. Il n' y a pas de différence significative aux différents 

temps de me ure entre les deux groupes . Tous les participants rapportent trouver 

aidant le groupe de soutien, il s apprécient l'écoute de même que Je partage 

d'expériences personnell es. Enfin , tous recommandent fortement J' implantation de ce 

groupe de soutien. 
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Stehouwer (2014) dégage J' expérience de 18 père se décri vant comme engagés dan 

l 'éducation à l' aide de l 'analyse thématique de 180 messages Internet. L 'analyse 

thématique illustre l' expérience quotidienne de stress en raison de J'incompréhension 

de l'entourage, surtout dans des li eux publics. De plus, les pères vivent des difficultés 

avec le système scolaire et les services. Bien que les cri ses de l 'enfant s'avèrent 

éprouvantes, les pères relatent des expériences enrichissantes sur les plans personnel 

et fanùli al. Finalement, les pères utili ent les blogues afin de chercher de 1' aide 

auprès d ' autres pères vivant une situati on semblable à la leur. 

Enfin , bien que les études précédentes oulignent que la présence d ' une 

problématique de TSA affecte les pères, la complexité et les conséquences de ce 

di agnostic requièrent que J' on s'y attarde plus spécifiquement. D' une part, le système 

de services publics québécoi diffère de celui des autres provinces canadienne et des 

États-Uni s. D 'autre part, les études doctorale portant sur les pères ont peu évalué la 

reconnaissance des signe d ' appel de l ' auti sme par ces pères, l' annonce du 

di agnostic, les outiens formels et info rmels, les expériences de ce derni ers avec les 

services, leurs rôles ainsi que leurs besoins. 

1.4 Objecti fs et questions de recherche 

Cette étude exploratoire vise à décrire les rôles et les perceptions de pères quant à leur 

expérience d' ê tre père d ' un enfant ayant un TSA. Les émoti ons, les besoins et les 

perceptions des pères en lien avec Je d iagnostic de TSA de leur enfant ainsi que leur 

engagement auprès de leur enfant seront exploré . De plus, les effets du di agnostic 

sur la famille et la vie conjugale seront abordés . La période précédant l' annonce du 

diagnostic et le moment de l' annonce sont spécifi quement ciblé puisqu ' il s'agit bien 
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souvent du point de départ de l' expérience des parents avec la problématique du TSA 

et les services. Le pre mier contact des parents avec les ervices peuvent influencer 

ul térieurement leurs perceptions de ceux-ci. Précisément, cette recherche vise à 

répondre aux questions sui vantes : 

1. Quelles sont le perceptions des pères face au di agnostic de TSA, leur 

expérience par rapport au diagnostic et les soutiens fo rmel et informel 

reçus au moment du di agnostic ? 

2. Quelles ont leurs expériences avec les services offert à la famill e et à 

l 'enfant? 

3. Quelles sont les préoccupations des pères face à l 'avenir de leur enfant ayant 

un TSA? 

4. Comment perçoivent-il s leurs rôles auprès de leur enfant ayant un TS A ? 

S. Quelles sont les perceptions des effets du TS A sur la famille, la fratrie et leur 

vie conjugale ? 

6. Que recommanderaient-ils à des pères qui vivent une situation semblable à la 

le ur 



CHAPITRE II 

MÉTHODE 

2. 1 Par ticipants 

Quatorze pères biologique âgés de 32 à 54 ans (M = 42,53 ; ÉT = 6,43) d 'enfants 

ayant un TSA participent à l' étude. Us habitent tous à plein temps avec un enfant 

ayant un TSA. Douze pères vivent en couple avec la mère biologique tandi s que deux 

pères sont séparés . Dix pères ont un enfant ayant un TSA al ors que quatre pères ont 

deux enfa nts ayant un TSA. De plu , 11 participants ont également d'autres enfants. 

Les parti cipants proviennent des région de la Montérégie (n= 12) et de Montréal 

(n=2). Tous les pères parl ent Je français comme langue première. La scolarité des 

père vari e entre un diplôme d'études professionnell e (n=2), un diplôme d'études 

collégiales (n=5), un baccalauréat (n=5 ) et une sco larité de ni veau doctoral (n=2). 

Douze pères occupent un emploi à temps plein dont un de ces pères qui combine deux 

emplois, alors que deux autres participants ont un emploi vari ant entre le temps plein 

et le temps partiel. Le revenu annuel fa mili al moyen des participants est de 100 700$ 

(ÉT =59 684$; MD= 80 000$). Les cri tères d ' inclusion pour cette étude étaient 

d 'être père d ' un enfa nt présentant un TSA et de vivre à plein temps avec ce dernier. 

L 'origine ethnique du père, son âge ou encore Je type de famille n'ont pas été pris en 

compte comme critères d 'exclusion pour la participation à J'étude. 

En ce qui concerne le enfa nts ayant un TSA, les critères d ' inclusion ont les 

sui vants : avoir un di agnostic de TED 1 et être âgé entre cinq et seize ans. Le critère 

1 Le e nu·evues o nt été effectuées en 20 12-20 13, so it ava nt la paruti on d u DSM-5. Il éta it a lors 
dema ndé aux participants le d iagnos ti c de l' enfa nt qui avait préa lab lemen t été posé selo n 1 ' a ncie nne 
classification des TED du DSM-IV-TR (APA, 2000). 
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d 'âge a été sélectionné dans Je bu t d' explorer l'annonce du di agnostic, les services 

reçus à l' enfant et à la famille de même que pour aborder les effets d ' un di agnosti c de 

TSA sur la dynamique familiale, précisément sur les pères. Les 18 enfants de nos 

participants sont âgés entre 5 et 15 ans (M = 10 ; ÉT = 2,8) . Parmi les 18 enfants, il y 

a 16 garçons et deux filles . D est à noter que le chercheur n' a pu avoir accès au 

rapport d 'évaluation diagnostique des enfants. Le di agnosti c a donc été confirmé 

auprès des pères lors de 1 'entretien téléphonique préalable à 1 'entrevue, ou lors de 

J'entrevue. D leur était alors demandé de lire les termes exacts inscrits dans Je rapport 

d'évaluation di agnostique. Les diagnostics posés par les professionnels ont les 

sui vants : TED/TSA (n=6), TED de type auti te (n=3), TED-NS (n=6), syndrome 

d' Asperger (n=l ) ainsi qu 'auti ste de haut niveau (n=2). Les diagno tic ont été é mis 

soit par une équipe multidi sciplinaire (n=8), un pédopsychiatre (n=6) , un médecin ou 

un pédi atre (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 'ori gine 

ethnique et Je sexe de J'enfant ne sont pa contrôlés . 

2.2 Procédures de recrutement des participant 

Deux associations spécialisée en auti sme ainsi qu ' une psychologue exerçant en 

milieu pri vé auprès des fami lles d 'enfants ayant un TSA ont reçu une lettre décri vant 

le projet de recherche et sollicitant leur coll aborati on (A nnexe A). Les association en 

autisme ont affiché sur leur site Internet une publicité faisant mention du projet de 

recherche. Quant à elle, la psychologue a transmis aux pères d ' un enfa nt ayant un 

TSA une lettre les in fo rmant de la possibilité de participer à 1' étude. Les pères 

intéressés à obtenir plus d ' informations ou souhai tant participer à J' étude pouvaient 

alors communiquer avec Je cherche ur par téléphone ou par courriel (Annexe B lettre 

de sollici tation pour les pères) . Lors du premier contact, des détail s sur l'étude sont 
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fournis aux pères et le chercheur véri fie certains critères d ' inclusion. Ainsi, il a 

confirmé auprès du père sa situati o n fa mili ale, le di agnosti c de l 'enfa nt de même que 

J'âge de ce derni er. Enfin , tous les pères ont igné le formulaire de consentement 

(Annexe C) avant le début de J'entrevue. Ce fo rmul aire décrit l' objecti f de l' étude, les 

procédures et les conditi ons éthiques. 

2.3 In truments 

2.3.1 Fiche signalétique 

La fiche signalétique (Annexe D) se di vise en deux parties et comprend 14 questions. 

Dans un prenùer temps, les ept première questi ons permettent de recueillir des 

informations sur le père directement: oit sur l ' âge, l' état civil , le lieu de résidence, le 

ni veau de scolarité complété, l ' occupation, Je revenu annuel fa mili al approximatif et 

sur les autres membres de sa famille. Dan un deuxième temps, les sept dernières 

questions traitent de l' enfant ayant un diagnostic de TSA :la date de naissance, le 

sexe, le di agnosti c officiel, l ' âge de l'enfant au moment où le diagnosti c a été émis, le 

titre du professionnel de la santé ayant posé le di agnostic, le type de classe fréquentée 

ainsi que les trouble as ociés au TSA de l' enfant. 

2.3.2 Questionnaire 

Le questi onnaire (Annexe E) a été élaboré à partir de plusieur que ti onnaires. Tout 

d 'abord, il se fo nde sur celui de Rousseau (2009) qui cible les grand -parents 

d'enfants ayant un TSA, ensuite celui de Poirier (2008) sur l'annonce du diagnostic 

de TSA et enfin , selon le questi onnaire de Hutton et Caron (2005) sur les effets du 

di agnostic de TSA sur la famille. Les écri ts scientifiques sur le TSA ain i que les 



questions de recherche de la présente étude ont servi à compléter le questi onnaire 

d'entrevue. U inclut des questi ons fermées, ouvertes et semi-ouvertes et se di vise en 

ix parties principales : 
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• Première partie : perception des pères face au di agnosti c de TSA. Cette 

section cible leurs connaissances antérieures, les signes d 'appel, leurs 

expériences par rapport au diagnostic et les souti ens fo rmel et info rmel reçus. 

• Deuxième partie : l' expérience des pères avec les ervices offerts à la famille 

et à 1 'enfant. Cette secti on vise les démarches effectuées pour l' obtention des 

services, leurs perceptions des effets des services sur leur vie et cell e de leur 

enfant ainsi gue l 'expérience des pères avec les différents dispensateurs de 

services . 

• Troisième partie : les préoccupations des pères face à 1 'avenir de leur enfant 

ayant un TSA et les moyens envi agés pour préparer on avenir. 

• Quatrième partie : le rôles paternels. Quelques question interrogent les 

rôles exercés par les pères auprès de leur enfant ayant un TSA ainsi gue leurs 

rôles envers la fratri e. 

• Cinquième partie : les effets du di agnostic de TSA. Les perceptions des pères 

sont explorées quant aux conséquences de la condition de l' enfant sur 

plusieurs pl ans : vie personnelle, professionnelle, conjugale et fa miliale. De 

plus, le besoins des pères sont recueillis. 

• Sixième parti e : leur recommandati ons pour d'autres pères vivant une 

situation semblable sont abordées. 

2.4 Validati on du questi onnaire par des experts 

La première version de ce questionnai re est validée par six experts : une psychologue 

clinicienne, trois professeures d' uni versité spéciali sées 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 reçoivent par courriel électronique trois 

documents : la description du projet, Je questionnaire et la grille d 'évaluation (Annexe 

F lettre de sollicitation pour le experts; Annexe G exemple de la grill e de validation 

des experts). Les experts expriment leurs commentaires sur la form ul ation, le contenu 

et la pertinence des questions du protocole. Ces commentaire permettent de faire les 

aj ustements recommandés à la première version du questionnai re. 

2.5 Pré-expérimentation du questionnaire 

Le questionnaire est pré-expérimenté auprès d ' un père qui a un enfa nt ayant un TSA. 

Ce père répond aux critères de sélection pour participer à l'étude. Le chercheur 

procède à la pré-expérimentation par entrevue, ce qui permet d 'effectuer les 

ajustements fi naux au questionnaire. 

2.6 Procédure 

L' entrevue semble être Je meil leur moyen d'administrer le questionnaire afin de bien 

comprendre les perceptions des pères. Ce moyen permet de valider ou de clarifier 

certaines informations fo urnies en reformulant, puis en résumant, et il permet 

d 'expliquer les éléments incompris par les participants. 

Le chercheur rencontre indi viduellement les pères à leur convenance, soit à leur 

domicile (n=l û) ou bien dans un bureau (n=4) de l' Uni versité du Québec à Montréal. 

Lors de J'entrevue, le formul aire de consentement est expliqué au participant et son 
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consentement écrit est obtenu. Dans le but d 'assurer une fidélité des info rm ati ons 

recueillies et de permettre une analyse systématique du contenu , chaque entrevue est 

enregistrée sur bande audio pour ê tre retranscrite intégralement lors de l'analyse des 

donnée . Les entrevues durent en moyenne 133 mjnutes (ÉT = 46,68 ; MD= 132,35) 

et chaque père est rencontré qu ' une seul e fo is. 

2.7 Éthique 

Chaque participant prend connaissance du formulaire de consentement comprenant 

les objecti fs de l' étude, son déroulement, ses avantages et ses inconvénients. Les 

notions de consentement libre et éclairé, de confidentialité et le droit de se re tirer en 

tout temps de l ' étude sont détai ll és, pui expliqués verbalement aux participants. 

Chaque formulaire est signé par le père avant sa participation à 1 ' étude. Ain i , afin 

d 'assurer Ja confidentialité, toutes les données nominati ves et tous les rense ignements 

permettant d ' identifier les participants sont retirés par l'in tau ration d ' un système de 

codes . Les verbatim provenant des entrevues sont aussi dénominali és . Le Comité 

d ' éthique du département de p ychologie de l'Uni versité du Québec à Montréal a 

entériné cette étude (Annexe H). Tous les docume nts du projet sont mis sous clé dans 

un local à l' Université du Québec à Montréal et seront conservés pour une péri ode de 

cinq ans. Par Ja suite, ils seront détruits. Par ailleurs, certaines noti ons abordées dans 

ce projet auraient pu être douloureuses à se remémorer. En cas de besoin , nous 

aurions remis aux pères des coordonnées d 'associations spécialisées en TSA et de 

services psychologiques (Annexe I). Au terme de l' étude, les parti cipants recevront 

les ré uJ tats en guise de compensati on. 



CHAPITRE III 

RÉS ULTATS 

Ce chapitre présente les ré ultats issus des entrevues. La prenuère secti on expose le 

mode d 'analyse des données. Par la suite, Je secti ons subséquentes traitent des 

ré ultats selon les questions de recherche en fonction des six parties du 

que tionnaire : 1) les perceptions des pères face au di agnostic et aux particularités de 

J'enfant; 2) leurs expéri ences avec les services offert · à la fanlÏJJe et à J' enfant; 3) les 

préoccupation des pères face à J' avenir de leur enfant; 4) leurs rôles auprès de celui­

ci; 5) leurs perceptions sur les conséquences du di agnostic sur les plan per onnel et 

familial; 6) leurs recommandati ons pour d 'autres pères vivant une situation semblable 

à la leur. 

3. 1 Mode d ' anal y se des don nées 

Tel que mentionné dans la méthode, Je questionnaire comprend des questi ons 

fermées, ouvertes et semi -ouvertes . Les questi on fermées sont traitées en termes de 

fréquences et de moyennes alors que ceJJes qui sont ouvertes et senlÏ-ouvertes le sont 

en fonction d ' une analyse de contenu. La méthode d' analyse qualitative proposée par 

Miles et Huberman (2003) a servi à traiter les données. L 'auteur a d 'abord retranscrit 

J' intégralité du verbatim enregistré sur bande audio. Pour chaque question ouverte et 

semi-ouverte, celui-ci a ensuite créé des catégories en fo ncti on des donnée obtenues 

e t de la littérature scientifique de ce domaine de recherche. Ce dernier et un assi tant 

de recherche (étudiant au baccalauréat en psychologie ayant signé un fo rmulaire de 

confidenti alité, voir l' annexe J) ont classé, de façon indépendante, le réponses des 
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participants dan chacune de ce catégories. U n kappa de Cohen de 0,80 et plus 

devait être atte int pour être considéré comme valide . Dans le cas contraire, l' auteur et 

l 'assistant de recherche ont révisé, soit les catégories, ou la classificati on pour en 

arri ver à un meilleur accord de fidé li té. À la suite de cette procédure, les coefficient 

obtenu varient entre 0,862 1 et 1,00 (M= 0,9694 ; ÉT= 0,474). L ' ensemble des 

valeurs Kappa obtenues est présenté dan l' annexe K. À partir de ce catégori sations, 

des fréquences sont calculées. Les données sont analysées afin d 'en décrire le 

contenu . Noton que lor de l'analy e de donnée , neuf que ti ons ont été re tirées. 

Certaines questions (question 1.1 ; 1.2; 1.3; 4 .1 et 4.2) ont été é liminée pui qu 'elle 

servaient d ' introducti on et avaient pour fo nction de rendre confo rtables les pères aux 

questions sui vantes. D 'autres items (questi on 1.7; 1.19; 2 .1 et 2.2) ont é té 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 à ell es été déplacées dans la cinquième partie du 

questionnaire. 

Les ré ultat pré enté ont accompagné de verbatim. Mentionnons que le verbatim 

a été modifié afin de Je rendre confo rme aux ex igences de la langue française. De 

plu , Je noms des per onne ont été modifiés . U s'agit donc de noms fictifs afin de 

pré erver l ' anonymat. Par aill eurs, dans les cas où Je parti cipant ne savait pas quoi 

répondre ou ne désirait pas dévoiler de réponse à une question donnée, J' absence de 

réponse est indiquée. Si aucune me ntion n'e t faite à cet effet, il e t entendu que tous 

les participants (N=14) ont répondu à la question donnée. Enfin , un participant peut 

avoir formulé un verbatim contenant plu ieurs élé ments de réponses. Ainsi, ces 

divers éléments sont classés dans di verses catégories d'analyse. C'e t pourquoi à 

plu ieurs questions, le nombre de réponses est supérieur au nombre total de 

répondants. 



3.2 Première partie du que tionnaire : perceptions des père face au di agnostic et 

aux particul arités de l'enfant. 

Quinze que tion composent cette ection , dont troi s que ·tians fermées. Afin de 

recueillir les perceptions générale face au diagno tic et aux particularités de leur( ) 

enfant( ), une première question in vite le participants à se prononcer sur leurs 

connaissances ur le TSA avant 1 ' annonce du diagnostic. 

3.2.1 Connaissances sur le trouble du spectre de l'auti sme. 

Cinq pères rapportent n 'avoir aucune can nai ance sur le TSA avant l'annonce du 

di agno tic tandi s que neuf pères rapportent en avoir. D ' abord, troi père nomment 

des traits particuliers que peuvent présenter les enfants ayant un TSA. À cet effet, un 

père décrit e connaissance de l' auti sme : 

J'avais une image en tête de ce qu 'était une personne autiste, et ce que j e 
voyais d 'une personne autiste, c'était quelqu 'un qui était ... oui évidemment 
l 'autostimulation, les mouvements, on se penche par en avant, on revient par 
en arrière, ballant continue ... , j e pensais automatiquem.ent qu 'il y avait une 
déficience intellectuelle chez les enfants autistes, mais en même temps je 
connaissais l 'existence des Asperger, qui eux, ont des habiletés au niveau de 
l 'apprentissage qui sont très très élevées, mais qui ont un développement 
social très atypique qu'on voit clairement qu 'ils vont trancher dans une 
population. 

Les autres connaissances sont: l'existence d'une « bulle » (n=2) et une ab ence de 

langage (n=l). Soulignon que troi s pères n'ont pas répondu à la que tion . 
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À propos de l' origine de leurs connaissance , huit pères rapportent les médias. Sept 

mentionnent d 'ailleurs Je film Rain Man. Trois pères décri vent une expérience 

personnelle qui a influencé leur perception du TSA. À cet effe t, un père dit: 

J'ai tra vaillé longtemps dans les commissions scolaires, et quand il y avait 
des classes TSA, la première que j 'ai vue, écoute, j e voulais me pendre. 
J'allais régler des problèmes d 'ordi là-dedans, c'était l 'enf er, c 'étaient tous 
des enfants qui gueulaient, qui criaient, c 'était complètem.ent chaotique. 
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Finalement, un père explique que sa femme enseigne en clas e TSA et un dernier père 

raconte avoir participé à des ateliers de sensibilisation avant J' annonce du di agnostic 

de son fil s. 

3.2.2 Particularités chez J'enfant avant l 'annonce du diagnostic 

Onze pères ont remarqué des particularités leur laissant croire que leur enfa nt 

présentait une problématique ou des difficultés. Huit pères ont d 'abord remarqué des 

anomalies sur les plans du langage ou de 1 'au di ti on : « Tl n 'y a v ait pas d 'échanges. 

Lorsqu 'on lui posait des questions, elle ne voulait pas répondre. Il n 'y avait pas le 

côté communication » ; « On l 'appelait par son nom, il ne nous regardait pas, il 

n 'avait aucune réception. Nous dans le f ond, au début de sa naissance jusqu 'à un an, 

on pensait qu 'il était sourd, il ne répondait aucunement ». Six pères parlent de 

difficultés concernant les relations sociales: « À la garderie, il s'assoyait dans un 

coin et il ne voulait pas jouer avec les amis. Lorsqu 'il était petit, il ne se mêlait pas 

au groupe ». Cinq pères évoquent des particularité sur le plan du jeu : « au lieu de 

j ouer avec les crayons, les aligner, passer un. côté de l '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 caractéri stiques sui vantes sont aussi nommées : retard de 



déve loppement ou d 'apprenti ssage (n=6), intérêts particuliers (n=4), cri ses (n=4), 

manque ou ab ence de contacts visuels (n=2), difficultés dans les transitions (n= 1), 

enfant qui demande une attention particulière (n= l ), parti cul ari tés sensorielles (n=l) 

et ri gidité (n=l ) . En revanche, troi s pères affi rment n 'avoir rien ob ervé. 
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À la questi on : « Qui a montré des préoccupations pour la première fois au suj et du 

développement de votre enfant ? », pour huit pères, c'e t leur conjointe qui a montré 

en premier des préoccupati on au suj et du développement de 1 ' enfant. Deux pères 

mentionnent que les deux parents ensemble ont manife té des inquiétudes . Pour deux 

participants, les éducatrices en service de garde ont soulevé des préoccupati ons. Les 

autres personnes rapportées sont : les grands-parents (n= l ) et un médecin (n= l ). 

Mentionnons qu 'aucun père n 'a montré en premier des préoccupations concernant le 

développement de son enfant. 

Les pères décri vent leurs réactions lorsque d 'autres personne ont fait part de leurs 

préoccupati ons au suj et de l' enfant. Six pères disent avoir été dans le déni : « Je me 

disais : « ça va se replacer » ; « Moi, au m01nent où Marie a capté la possibilité qu 'il 

avait des problèmes, moi j e me suis dit: « bon, c'est peut-être j uste un 

développement plus lent que les autres enfants ». Le autres réactions ont été la 

reconnaissance de particularités de l'enfant (n=S) et l ' incompréhension (n=l ). 

Mentionnons que quatre pères n' ont pas répondu à ce segment de la que ti on. 

3.2.3 Hypothèses sur Je particularités 

Interrogés sur les hypothèses des particularités de l 'enfant, quatre pères répondent en 

avoir eu avant Je di agnostic : une surdité (n=3) ou une problématique langagière 



(n=2). Quatre père affirment avoir douté de la présence d ' un TSA avant le 

di agnosti c. Toutefo is, di x pères n 'ont pas pensé à cette po sibili té. 

3.2.4 Premier professionnel consulté 

Une questi on ouverte demande aux pères de préciser le type de professionnel ou 

l'équipe de professionnels qui ont é té consultés la première fo is. Le tableau 

3.1 présente ces professionnels ainsi que le nombre de père les ayant mentionné . 

Tableau 3. 1 

Premier professionnel consulté par les parents (N=l4) 

Professionnel ou équipe de professionnels 

Médecin/pédi atre 

Orthophoni ste 

Psychologue 

Audiologiste/ORL 

Équipe multidi sciplinaire 

3.2.5 Annonce du diagnostic 

Fréquence 

5 

3 

2 

2 

2 
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Cette secti on concerne Je moment de 1 'annonce du di agnostic : comment les pères ont 

vécu cette annonce, leurs réacti ons sui va nt cette période et comment il 1 'ont annoncé 

à l eur entourage. Le perceptions sont abordée par cette questi on : « Comment avez­

vou vécu le moment de J' annonce du diagnostic e t quell es ont été alors vos émotions 

ressenti es ? ». Les pères identifient plusieurs réactions et émoti on . Mentionnons que 

certain père rapportent plusieurs réponses se ela sant dans différentes catégorie , ce 
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qui explique l' écart entre le nombre supéri eur de réponses au nombre de parti c ipants. 

La figure 3. 1 illustre ces catégories . 
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Figure 3. 1 : Nombre de pères (N=l4) mentionnant chacune des catégori es d 'émoti ons 

ressenties lor de 1' annonce du diagnostic 

Huit pères fo nt référence aux réactions de ouJagement pour décrire le moment de 

J' annonce. De ceux-ci, un père verbalise comment il a été rass urant pour les parents 



de recevoir Je diagnostic afin de valider leurs perceptions et d 'agir sur la 

problématique : 
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Ma prem.ière réaction fut un soulagement, j 'avais conune une tonne de moins 
sur les épaules qui venait de disparaître, et ça, c'est quelque chose que j'ai lu 
souvent. Le diagnostic, au début, c'est conune « enjïn, 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. Là on va agir, on sait ce que c'est, on a notre diagnostic, là, on va 
établir le plan de traitement![. .. ] on venait de répondre à plein de questions 
par rapport à lui. 

Sept pères mentionnent avoir accepté la situation. Quatre d 'entre eux expliquent 

J' importance de la rési lience 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 ça et on va pouvoir prendre les outils qu 'il nous faut. 

Cinq pères rapportent à une réaction de choc et de détresse pour décrire le moment de 

1 'annonce du diagnostic : 

On nous a dit que notre enfant c'était un trouble envahissant du 
développement et il (pédopsychiatre) nous a expliqué sonunairement c'était 
quoi. Il t'explique ça, mais c'est comme si le cerveau ne marchait plus, c'est 
comme s'il nous dit ça, et tu dis « quoi ? », finalement il te parle, mais c'est 
comme de l 'écho. On ajïgé pas mal. Et il y avait Pascal qui se promenait et il 
était tanné d 'être là, il chialait et il voulait s'en aller, il jouait après les 
portes, il fallait que je coure un peu après, en même temps, on essayait 
d 'écouter ce qu 'il nous disait. C'est quand il nous a dit qu'il n 'auraitjamais 
d 'amis proches et jam.ais de blondes, ça nous a donné u.n choc aussi. On se 
rendait compte qu ' « ou.fffff! » (Soupir), ça été vraùnent un très gros choc. 
Ce n'était pas la meilleure journée de notre vie ! Ça et une tonne de briques, 
je pense que je préfère rais la tonne de briques. Ça été très difficile, très 



difficile pour le couple, très d(fficile pour mafemme, ma femme a pleuré 
pendant une semaine. 

Pour cinq pères, J'annonce du diagnostic a entrainé des que tionnements et de 

l'incompréhension. Un père confie avoir été inquiet quant à l 'avenir de son enfant et 

de son couple uite à cette annonce: 
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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 vraùnent ça, donc les inquiétudes par rapport à ce qu'il 
va devenir, ce qu.e nous on va devenir conune couple 1 On a plein de 
questions, mais on n'a aucune réponse, c'est Le néant 1 

Un des quatre pères témoigne de la colère vécue lorsqu ' il a appri le diagnostic de 

son fils: 

Moi je te dirais de la rage énormément. La rage à L'annonce de ce mom.ent, à 
l '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 l 'annonce et qu 'on est sorti de 
l 'hôpital, on est parti à la maison, et j 'étais après finir mon sous-sol, et la 
prem.ière affaire que j'aifait, je suis rentré dans maison, j 'ai pris un 2 par 4 et 
j 'a ifi'appé partout, j 'a i démoli le sous-sol. Moi c'est ma façon que j'ai eue 
de ... je suis arrivé à la maison el j e n'ai m.ême pas rien dit à ma blonde, j e 
suis parti dans le sous-sol et j'ai commencé à tout démolir, ça été une 
grosse ... ça été gros, énonném.ent gros. 

Trois pères nomment des émotions de triste se et de découragement. Par ailleurs, un 

père confie qu ' il a eu de la difficulté à admettre ou à croire au problème : 

Au début, ils nous parlent, ils nous li v rent l 'information : « Alex a telle affaire 
dans telle sphère, il a coté telle affaire dans telle autre sphère», et un moment 
donné, on se fait dire: « Alex a un diagnostic d 'autisme de haut niveau ». 



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, nwn jï ls n'est pas autiste, ça n 'a aucun sens ! » . 

Un père rapporte une émotion de surpri se puisqu'il ne 'attendait pa à recevoir un 

diagno tic de TSA et un dernier reconnaît avoir été déçu. Lorsque questionnés sur 

leur expérience d ' avoir annoncé le diagnostic à leur famille, Je pères rapportent des 

situations partagées entre une expérience positive et négative. Ainsi, sept pères 

racontent une expérience d 'acceptation où l'annonce a été bien reçue. En revanche, 

neuf pères confient une expérience difficile dans laquelle leur famille ou leur belle­

famille étaient dan 1 ' incompréhension et dans le déni face à la problématique de 

l'enfant: 
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Sur le côté de ma belle}amille, eux, ça été un refus de comprendre et de voir 
ce que ça impliquait pour nous dans notre vie familiale. Mon beau-père, lui, 
c 'était comm.e: « tu as juste à lui donner une claque en arrière de la tête et il 
va se réveiller le petit ». Donc, là, ont commencé des cot~flits entre nwi et la 
belle}amille. 

Un père partage sa fru tration devant les encouragements de la famille comme i la 

situation était réversible: 

C'est un peu difficile, en fait, le diagnostic ... l'annonce de ça. Je dirais que de 
manière générale, à part peut-être la tnère de Marie, les gens pensaient que 
les choses allaient se placer, la fameuse phrase « faites- vous-en pas, vous en 
faites trop, Mathieu un m.om.ent donné ça va débloquer », le fameux mot « ça 
va débloquer », ça, on l'a entendu souvent. Les gens voient ce qu'ils voient, 
donc, pensaient que les choses allaient se régler normalement; et c'était ça, 
l 'état d 'esprit, c'est à peu près ça. Je pense qu 'il n'y avait pas vraiment de 
surprise chez les gens proches, mais il y avait souvent la fameuse phrase « ça 
va débloquer, faites-vous-en pas », dans ce temps-là, on laissait les gens 
parler, c 'était frustrant parce qu'on leur expliquait: « regarde, ça ne 
débloquera pas, on est dans une situation où ça ne débloquera pas ». 
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Pour un père, sa beJJ e-fanùlle était dans Je déni et elle ne constatait pas les difficultés 

de l'enfant: 

Les parents de ma femme, j e te dirais qu 'ils étaient .. . ils ne l '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, j e te disais que nous autres on voyait quelque chose, eux autres, 
ils ne voyaient rien, tout éta it correct pour eux. Pour Vincent, on le voyait 
qu 'il y avait quelque chose, eux autres ne voyaient rien, ils ne s'enfaisaient 
pas avec ça. Eux autres ont comme réagi: « bien regarde, nous on n'a pas 
d'autistes dans lafanûlle » . 

Finalement, un père affirme ne pas 1 'avoir annoncé à sa famille : « on a une pudeur 

au niveau, on est un petit peu c01nme dans l'ancien temps, caché ... ». 

3.2.6 Soutien reçu suite à l'annonce du di agnostic 

li est demandé aux père s' il s ont reçu du soutien de leur famil le, de leurs 

amis/collègues de travai l et des professionnels uite à l' annonce du di agnostic et 

comment. La prochaine ection décrit les soutiens informel et formel reçus. 

3.2.6.1 Soutien informel 

Concernant le soutien informel , cinq père affirment avoir reçu du soutien de leur 

famille: soutien psychologique (n=3), gardiennage/répit (n=l ), soutien financier 

(n=l ), soins à J'enfant (n=l ) et de Ja documentation sur le TSA (n=l ). Neuf pères 

n'ont pas reçu de soutien de leur famille suivant cette annonce. D ' une part, six pères 



comptaient se débrouiller par eux-mêmes, d' autre part, le manque de souti en au 

quotidien a été perçu comme une expérience difficile par trois pères : 
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Du côté de ma belle-famille, ça, c'est peut-être la partie décevante, quand je 
parlais de déception tantôt, je me serais attendu à un petit peu plus de support 
ou d 'aide de la part de mes beaux-parents, la m.ère de Marie et son conjoint 
qui est comme son père en réalité, qui sont des très bonnes personnes, mais je 
me serais attendu à plus.[. .. ] Quand je parle d'aide, je ne parle pas d'argent, 
je parle bien plus d 'aide au quotidien-là, de garder Mathieu de temps en 
temps. 

Ils n 'ont jam.ais gardé les enfants, ils ont toujours eu peur de ça ! La 
belle-famille, oublie ça. 

Sept participants disent avoir reçu du soutien de leurs collègues de travail et de leurs 

amis alors que les sept autre n' en ont pas obtenu . La figure 3.2 présente le soutien 

reçu par les amis et collègues de travaiL 

1 

• Soutien p ychologique 

s • Soutien de l'employeur 

• Soutien tâches 
quotidienne 

• Gardiennage 

Figure 3.2 : Nombre de pères (n=7) ayant reçu du soutien des amis et des collègues 

de travail suite à l'annonce du diagnostic 
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Cinq pères ont reçu du soutien affectif (écoute et compréhension) de leurs amis ou 

collègues. Quatre pères rapportent avoir eu du souti en de leur employeur, le décrivant 

comme flex ible et compréhensif. Par ailleurs, un père a été soutenu sur le pl an des 

tâches quotidiennes: « J'ai des confrères qui m 'ont apporté de l 'aide, j'en ai un qui 

m 'a fait des repas », et pour un autre père, 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 ça. À l 'occasion là!». 

3.2.6.2 Soutien formel 

Par les professionnels ayant annoncé le di agnostic , huit pères rapportent avoir é té 

soutenus et six père mentionnent ne pas l' avoir pas été. Troi soutiens ressortent 

particulièrement, notamment, le soutien psychologique (n=4), de la psychoéducati on 

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

C'est plus f acile, à X hôpital, ils ne te donnent pas le diagnostic et ils te 
laissent aller après. Ils nous f ont .. . tu as six rencontres avec chacun des 
prof essionnels qui, donc on a eu six rencontres avec l 'ergothérapeute qui a pu 
nous orienter conunent développer la motricité jïne avec Danny, comment 
orienter son développement pour nw rcher, 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 f aisait des démarches sur nous, comment nous on 
vivait ça. 

Aussi, un père décrit l'aide pour des références : « Le seul soutien, c 'était la 

documentation ! ». De plus, les références à des services semblent être de ti nées à 

l'enfa nt, et non pas au parent : « Pour nous les parents, rien, à part d 'une référence à 

X association » . 



3.2.7 Processus d ' adaptation au diagnostic 

À la question : « A vez-vous eu de la difficu lté à vous adapter au diagno tic ou à la 

condition de votre enfant ? ». Cinq père répondent par la négative et neuf pères par 

l 'affirmative. De ces neuf pères, huit ont fourni les motifs ayant créé de difficultés 

d'adaptation : incompréhension de son enfant ou à être compris de celui-ci (n=4), 

ajustement quotidien au fo nctionnement de l' enfant (n=3) et les cri es (n=l): 
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Je dirais, quand il était plus jeune, je te parle plus quand il avait, disons, huit 
-neuf- dix ans, ce coin-là, il piquait des crises épouvantables, j'ai des 
exemples en tête, ça, je trouvais ça dur, je m.e disais : « tabarouette, ça, c'est 
pénible! ». Il y a des fo is que je trouvais ça extrêmement pénible quand il 
faisait une crise, partir pour un détail, vraiment, s 'emporter et être ultra triste 
et ultra anxieux, à en perdre la raison ». 

Des neuf pères ayant répondu par l'affirmative, sept affirment être aujourd ' hui 

adaptés à la situation de l 'enfant, un père n' a pas répondu à la question et le dernier 

verbali e être ambivalent de l'être. À la question : « Qu 'est-ce qui vous a aidé à vous 

adapter? », trois pères soulignent: s'ajuster et s' adapter aux capacités de l'enfant 

(n=2), le soutien conjugal (n=l ) et les services reçus (n=l ). Les cinq pères ayant 

répondu par la négative disent que l'acceptation de la condition de l' enfant a rendu 

possible 1 'adaptation : 

Pour moi, ce sont mes enfants, ça ne change absolument rien. Bon, ils ont des 
particularités, com.me je dis à plusieurs personnes, tu profïtes plus des petits 
moments de la vie. Tu n'as pas le choix de t 'adapter, et j e n 'ai pas eu 
beaucoup de misère. Comme je te disais, moi je me retrousse les manches, 
c'est fini, c'est ça s 'il est ça, qu'est-ce qu'il faut que je fasse. Bon c'est ça, je 
vais le faire, donc, c 'est ma façon de voir les choses. Comme je te dis, ça été 
plus un mom.ent où je te dirais, une dem.i-journée de frustration, et après ça, 
c'estfini, c'est ça, on y va! 



49 

3.2 .8 Résumé 

Nos participants avaient des connaissances limitées sur les TSA avant J' annonce du 

diagnostic, se restreignant souvent aux image véhiculée dans les médi as. 

Cependant, plusieurs signes avant-coureurs ont suscité leurs inquiétudes, notamment 

des parti cularités sur les plans du langage, du jeu et des interacti ons sociales . Aucun 

père n'a remarqué en premier ces particularités par rapport à la mère de l' enfant. 

Quatre pères ont émis une hypothèse concernant le langage et la surdité pour 

expliquer les difficultés de l' enfant ou encore ont songé à un TSA. Les émotions et 

le réaction manifes tées par le pères lor de l' annonce du diagnostic sont variées: 

soulagement/libération, acceptati on, détres e/choc, incompréhension/questionnement, 

frustrati on/colère, tri stesse/découragement, déni , m·pri se et déception. L 'annonce du 

di agno ti c à la famille e t rapportée comme étant une expéri ence partagée entre 

l' acceptation de la condition de l' enfant, le déni et l'incompréhension du di agnostic. 

Cinq pères affirment avo ir reçu du souti en de leur famille alors que la moitié des 

participants di sent en avoir reçu des ami s et des coll ègues de travail suite au 

di agnostic . Quant au soutien formel, huit pères mentionnent avoir reçu de l' aide des 

professionnels ayant annoncé le di agnostic. Finalement, l'adaptation au diagnostic 

semble avoir été difficile pour neuf pères en raison de l'incompréhension de l 'enfant, 

l 'ajustement à son fonctionnement et à ses cri ses. D 'entre eux, sept déclarent être 

auj ourd ' hui adaptés . L'acceptation de la condition de l' enfant, la résilience, Je souti en 

conjugal et les services offerts aux pères sont les éléments facilitant leur adaptati on. 



3.3 Deuxième partie du questionnaire: expériences des pères avec les services 

offerts à J'enfant et à la fami ll e. 

Dix questions ouvertes et serni-ouvertes compo ent cette section . Cette dernière 

aborde les perceptions des pères quant aux services reçus, leur implication dans les 

services, les effets de ces derniers sur la fanli ll e et leurs recommandations pour les 

améliorer. 

3.3.1 Démarches pour obtenir les services 
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Questionnés sur les démarches accomplies pour obteni r des service , dix pères 

mentionnent s'être inscrits sur des listes d 'attente pour de services du secteur public. 

L 'obtention de ces services a été pénible pour trois pères: 

Je pense que la moitié du dossier qui est là, ce sont des lettres et des appels 
téléphoniques que j'ai dû faire pour pousser pour avoir, surtout pour Xavier, 
pour ouvrir les portes, parce que les portes étaient très fermées, surtout à 
l 'époque, il n 'y avait pas d'argent dans les services. Je n 'ai pas été aùné 
durant une certaine époque au CRDl et au CMR parce que j 'étais plus 
qu 'insistant, j e leur ai déjà promis que si j e n'avais pas personne dans une 
semaine, j'allais dans leur bureau leur mener mon enfant. Au CRDJ, quand je 
me suis fâché ... 

E n contrepartie, sept pères ont cherché des services dans le secteur privé, bien 

souvent en rai on de l' attente au secteur public . U n père dit : «En parallèle, 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 pères, c'est plutôt leur conjointe qui s'occupait des 

démarches pour les services à 1 'enfant. À la question : « Comment qualifiez-vous les 

2 Le CRDI elle CRDITED corre pondent au même établi ssement 



délais encourus pour obtenir les serv ices ? », dix pères répondent que les délai pour 

l' obtention des services au public sont inacceptables: 

51 

C'est dégueulasse, c'est impensable, c'est minimum, un an à trois ans 
d 'attente, Je te dirais, c'est complètement dégueulasse le système, On a pensé 
au privé très souvent, on s'est informé, mais les coûts.., pas d 'allure, Je 
n 'avais pas du tout les sous.., 

Toutefois, deux pères qualifient les services dans Je secteur public d ' acceptabl es_ Ces 

derniers expliquent: « avoir cogné aux bonnes portes au bon moment », Qu ant au 

délai des services dans Je ecteur pri vé, les six pères ayant répondu à Ja que tio n les 

décrivent comme raisonnables, 

3,3,2 Nature de J'engagement des pères dans les services pour J'enfant 

Les pères sont invités à décrire Ja nature de leur engagement dans les services pour 

J' enfant Les catégories sont illustrées à Ja figure 3,3, 
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2 

12 
• Aspect financier 

• Implication dans les services 

• Transport 

• Scol aire 

11 

Figure 3.3: Fréquence de la nature de l'engagement des pères (N= l4) dan les 

services pour 1 'enfant 

Douze pères déclarent avoir un rôle de soutien financier dans les services pour 

l 'enfant. Aussi, onze pères décrivent être engagés dans les services, notamment en 

étant présents aux rencontres avec les dispensateur de services ou en participant aux 

thérapies de l 'enfant : 

Moi je m.' occupais beaucoup de L'aspect ergothérapie, donc j'avais des 
exercices [ ... ] j'avais des choses à travailler avec m.on garçon et j e le fa isais 
de m.anière 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 père confie : « Dans la mesure du possible, j e suis à toutes les rencontres 

(CRDI, médecin, suivi) ». Six pères rapportent être impliqués dans le transport alors 

que deux pères nomment participer aux tâches scolaires. Trois pères mentionnent 



avoir tous ces rôles auprès de l'enfant puisqu ' ils sont, ou ont été monoparentaux. 

Ainsi, un père soulève la lourdeur associée à son engagement : 

Je te dirais tout, j'ai pas mal tout fait! Aller au rendez-vous, l 'implication 
dans l 'ICI, le transport. Avant de se séparer, j e te dirais que c 'est pas mal 
Michèle qui s 'en occupait, elle a comme craqué! Après ça, j e te dirais tout! 
Intensif! Ça été une période assez pesante, que j e m'empêchais de vivre, 
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même mes parents capotaient. Ils disaient: « voyons donc tu n'as pas besoin 
de faire tout ça ! ». Oui, il faut le faire! Je ne lâchais pas, je n'aijamais lâché 
dans le f ond ! 

3.3.3 Expériences et perceptions avec les di spensateurs de services. 

Les pères qualifient leurs relations avec les services reçus par l'enfant, tant les 

services publics que privés. Dix pères décrivent des relations professionnelles dans 

lesquelles il y a un partenariat entre les services et la famille. Voici quelques propos 

illustrant la satisfaction des pères: 

Très bonnes, pas de difficultés. Ça toujours été, le foc us était toujours 
vraiment mis sur les enfants etc' est tout ce qu 'on demandait là. vraiment pour 
le développement des enfants, ça toujours été ... de tous les organismes avec 
qui on a fait affaire, ça toujours été très très bien, on a été très satisfait des 
services. 

Regarde, le 1nonde venait ici, pour l 'ICI, ils venaient ici, ils travaillent 
bien fort, on allait voir, on voyait le progrès, on avait une bonne 
communication avec eux autres, on a des rencontres, c'est un partenariat en 
tant que tel à ce niveau-là.. Je pense que c'était très intéressant. 

Par contre, cinq pères décrivent des relations mitigées . Un père confie percevoir ses 

relations avec les intervenantes comme confrontantes : 
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Dans à peu près tous Les services qu 'on a eus, et qu'on a eus encore à l 'école, 
mên1e avec les prof esseures, ce sont des f emmes, la TES qui est une f emme, 
c'est souvent ça ! C'est souvent: « j e ne m 'en Laisserai pas imposer par les 
hommes». C 'est ce que j'ai senti de pratiquement toutes les intervenantes. 
Ma is, pour les f emmes, 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 à l 'aise que quand c'est ma c01~jointe qui appelle et qui 
discute avec eux autres. 

Un autre père décrit une situation de conflit de per annalités entre une intervenante et 

son enfant: 

Vincent, L'orthophonie, il y a une chose que j 'ai moins aimée, etc ' est correct, 
c'est la personnalité. On a eu une intervenante, et une orthophoniste, qui 
faisait son travail, mais ça ne correspondait pas avec Vincent. Vincent c'est 
un, tu sais, il est plus, j e suis plus du genre à Le diriger et à lui dire : 
« regarde-moi, fait ci, fait ça». Moi, personnellement, c'est plus une 
commande. Fait ça, il va le Jaire. C'était toujours: « mon petit Vincent, fais 
ci, on va faire ça », à la douce. Ma is, il n 'écoutait pas, ça ne marchait pas. Je 
pense même un moment donné, ça la frustrait un peu qu'il ne le f asse pas. 
Mais n 'empêche que l 'intervenante est très compétente, mais c'est juste que 
ça ne correspond pas avec nous autres. 

Le pères décrivent comment il s se sentent en regard des ervices reçus. La figure 3.4 

présente les réponses des 13 pères ayant répondu à la question. 
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déçu Mis à l'écart Frustré Inutile 

Sentiment 

Figure 3.4 : Répartition de la 

Huit pères affirment se sentir satisfaits face aux services reçus. Un père fait part de sa 

reconnaissance enver les services public reçu : 

Les intervenants qu'on a eus, j 'a i eu des bons intervenants ici. Moi, 
l '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 très avenants, pour moi, ça, j'ai bien gros 
aimé. 

Troi père e entent ambivalents face aux services, témoignant d'expériences à la 

fois positives et négatives : 

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

Un père verbalise être déçu des services offerts par Je CRDI en rai son des nombreux 

changements d'intervenantes et un autre confie se sentir à J'écart des services rendus 

à son enfant parce qu'il est un homme. ll croit ne pas recevoir tous les services 

auxquels il a droit : 

Il y a eu le CRDI, ça, ça 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 m.aternité, 
c'est tout ça qui fait qu'un moment donné ... Quand tu changes dix fois 
d'éducatrice, m.êm.e pour Pierre-Luc, tu répètes toujours ton histoire et tout 
ça, ça allonge. 

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

Finalement, un père 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 Jui à cet égard. À la question « A vez-vou 

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

négative et onze pères répondent affirmativement. La figure 3.5 suivante présente Jes 

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

avec les services 

Six pères rapportent des difficultés quant à l 'accessibilité aux service . Ainsi, troi s 

pères nomment des obstacles particulier en lien avec l'école : 

À l 'école, là c'est sûr que là ... donc à partir de l'âge de 5 ans, sa maternelle 
jusqu 'à maintenant, on partage des heures avec les autres enfants, là, c'est 
plus compliqué parce qu 'on tom.be 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 auprès de la direction. Il faut être insistant, il faut 
être là, il ne faut pas être passif; ilfaut être actif 

Des difficultés concernant l'adaptation aux intervenantes (n=S) ont aussi 

mentionnées, pécifiquement en lien avec des conflits de personnalités entre 

l'intervenante, l'enfant et/ou les père . Un père souligne une communication 

problématique avec les services en provenance du CRDI. Étant 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, Michèle ne répondait 
plus aux services, on était séparé à ce moment-là, moi j 'avais la garde 
partagée, mais ils ne se référaient jamais à moi. Dans le fond, les services 
accentuaient beaucoup sur la mère sauf qu'ils se sont aperçus que c'était le 
contraire. Il n 'y avait pas de communication, ils ne m'appelaient pas et là, un 
moment donné, j'ai reçu une lettre comme quoi ils fermaient le dossier. Là 
j'ai dit à ma travailleuse sociale que ça n 'avait pas de bon sens, en tout cas, 
on a réussi à 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 père rapporte une expérience négative quant au diagnostic de l'enfant 

où J'on accusait sa fenune d 'être responsable de 1'auti me: 

J 'ai la volonté defaire un recours à l'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 mènent au diagnostic, et à la place de ça, ils ont proposé 
quelque chose, un peu comme la vieille façon, on accusait la femme, la 
frigidité maternelle. Ce rapport de X, c 'est un petit peu dans cette veine-là, tu 
vois, on accuse la femme. Là, c'était lié à l 'allaitement, c'était un sujet très 
sensible chez Sylvie, l 'allaitem.ent, en tout cas ... donc, je veux faire un recours. 

3.3.4 Perceptions des effet des services sur la vie familiale 

Les pères répondent à la question uivante : « Quels sont les effets de ces services sur 

votre vie et celle de votre famiJJe ? ». 

3.3.4.1 Effets positifs des ervices sur J'enfant et/ou la famille 

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

rapportent que les progrès de l'enfant facilitent la vie familiale : 



C'est certain que ça amélioré la vie de f amille, Danny parle plus, aussi, les 
interventions en ICI l 'ont rendu propre, ça l 'a aidé à apprendre à s 'habiller. 
C'est certain que ça f acilité la vie de f amille. 

On peut mettre en place les outils adaptés à ça, donc, toute l 'histoire 
des pictogramm.es avant qu 'il lise, que les routines soient bien claires, le f ait 
quand il va y avoir des changements à la routine de les annoncer à l 'avance, 
gérer tous ses problèmes de rigidité, gérer ses problèmes d 'hypersensibilité. 
Une f ois qu'on sait ce que c'est, qu 'on sait c'est quoi les solutions au niveau 
des vêtem.ents, on ne se bat plus ! 
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Le coaching parental s'est avéré aidant pour quatre pères alors que six pères 

mentionnent une vie fami li ale améliorée par le soutien que les services apportent aux 

parents. Deux pères confient : 

Au niveau psychologique, comme j e disais, c'était de déléguer quelque chose 
qui dépasse notre champ de compétence, d 'avoir l '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 à un moment où l 'on est très vulnérable. 

Ça nous enlève une tonne de pression parce qu 'en plus de devoir, 
exemple, pour m.oi, de travailler et de soutenir la f amille mon.étairem.ent, le 
tra vail, tout ce qui est financier, si je n 'avais pas ça, on aurait jamais rej oint 
les deux bouts, parce que tout le temps qu 'eux mettaient là-dessus, nous, on 
pouvait mettre le restant sur la fam.ille. Il fa ut manger, f aut 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 f aire tout le restant, et Louise 
n 'avait pas la f orce de f aire tout ça toute seule elle-même, on n. 'avait pas les 
connaissances, ni non plus les capacités. Ce support-là nous a vraiment 
pennis de continuer. Parce que si on n 'avait pas eu ça, ça aurait flanché 
quelque part. 



-- ---- --- - --- --- - ---- ----------------

3.3.4.2 Effets négatifs des services sur J' enfant et/ou la famille 

Cinq pères déclarent des effets négatifs des services sur leur vie. Mentionnons que 

deux pères rapportent pl us d ' un effet négatif, de sorte qu ' ils se retrouvent dans plus 

d' une catégorie. Tout d'abord, cinq pères soulignent la lourdeur en termes de temps 

que les services exigent : 
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C'est beaucoup de temps, et c'est un peu pour ça .. . tantôtje te disais le CRDI 
peut-être, ça 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 'in vestir et tout ça, mais c'est beaucoup de temps[. .. ] On va dire que j e 
vivais juste pour ça. 

Deux pères expliquent les difficultés sur les plans de la gestion et de l'organisation de 

l ' horaire de la famille occasionnées par les services . Enfin, un père témoigne des 

limitations des activités familiales entraînées par les services et un autre du caractère 

intrusif de l'ICI à la maison : « L 'adaptation à de nouvelles personnes, elles 

(intervenantes du CRDJ) venaient chez nous aussi, c'est un peu difficile, c 'est un peu 

envahissant et tout ». 

3.3.5 Services offert aux parents 

À la question : « Y a-t-il de services qui ont été mis en place pour aider votre famille 

et vous avec le di agno tic de votre enfant ? » , onze pères répondent par 1' affirmative. 

Notons que deux pères se sont fait offrir des services, mais il s les ont refusés, car ils 

ne considéraient pa en avoir besoin. Parmi les services offerts aux parents, cinq père 

ont reçu des subventions par le CLSC pour du répit. Huit pères ont obtenu du soutien 

p ychologique et parental par différents di spen ateurs de services (CLSC, CRDI, 
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hôpital ): « 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 l 'emphase sur les 

enfants, mais la cellule familiale». Trois pères n'ont pas reçu des services pour eux 

ou leur famille uite au di agnostic, mai s ont reçu des références pour des groupes ou 

des as ociation 

On nous a communiqué des affaires, des groupes où les parents se 
rencontrent pour discuter, et sortir de l 'isolement, mais moi honnêtement, ça 
ne m 'a jam.ais intéressé. Ce n'était pas des services, c'étaitjuste des 
informations et tout ça, mais des services en tant que tels, non. 

U est demandé aux pères s' il y a des services non reçus qu ' il auraient aimé recevoir. 

Huit pères répondent positivement. Le tableau 3.2 présente les services non reçus 

souhaités. 

Tableau 3.2 

Services non reçus souhaités par les pères (n =8) 

Services non reçus souhaités 

Orthophonie 

Ergothérapie 

Soutien fi nancier 

Programmes spécifiques pour les pères 

Fréquence 

4 

3 

3 

1 

Trois pères auraient apprécié recevoir du soutien financier pour consulter au secteur 

privé (n= l ), ne pas avoir à payer pour l'ergothérapie (n= l ) ou pour obtenir un retour 

d ' impôt significatif pour les services payés (n= 1 ). Quatre pères auraient espéré avoir 

plus de services en orthophonie, notamment via le CRDI et trois auraient désiré 



davantage d 'ergothérapie. Un père confie souhaiter J' implantation de programmes 

exclusifs pour les pères et les enfants : 
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Moi, j e pense que X association devrait faire des programmes spécijïquement 
aux pères, et même s'il n 'en a pas beaucoup qui participent, nous autres, une 
rencontre de pères, ça l 'engage trois pères, ce n 'est pas une raison de ne pas 
en avoir. Les progranunes de pères pourraient être des programmes de 
rencontres, juste pour échanger les difjïcultés que l 'on vit avec nos enfants, 
des progranunes où on pourrait aller, parce que premièrement, la plupart du 
temps, les TSA, ce sont des garçons, faire des activités avec le père, j e dirais, 
à plus haut risque, des activités où oui l 'enfant peut tomber et se blesser, ce 
que les femmes entre elles, elles ne f eront jamais ça, conune les arbres en 
arbres ou du paintball. Pourtant, les enfants ayant un TSA dem.andent plus 
d 'encadrement, tu ne peux pas y aller, c'est difficile d 'y aller seul avec ton 
garçon faire ça, c'est difficile aussi y aller avec un groupe d 'enfants normaux, 
parce que Danny, si j e vais dans un groupe d'enfants normaux, des pères qui 
vont au paintball avec leur gars, Danny n 'aura pas aucun fun là, les petits 
gars vont se parler entre eux autres et Danny va avoir de la difficulté à 
comprendre ce qui se passe. Mais si c'est un groupe de petits garçons ayant 
un TSA avec leur père, tout le 1nonde sait, tous les enfants ont de la difficulté à 
comprendre, difficulté à concevoir les instructions qui leur sont données, moi 
je pense que ça 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! 

À la question : « Avez-vous des recommandations afin d'améliorer les services 

offerts aux familles et à l ' enfant? », tous les pères (N=l4) proposent des suggestions. 

La figure 3.6 illustre ces recommandations : 
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Revoir la Commun icati on Activi tés Davantage 
tructure entre les spécifiques d'homme dans 

adm inistrat ive différents points pour les enfants les services 
des services de services 

Recommandation 

Figure 3.6: Fréquence des recommandations des pères (N= 14) pour l'amélioration 

des services 

Cinq pères proposent d'améliorer le soutien et J'encadrement offerts aux parents suite 

à 1' 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 là que le m.on.de est perdu. Peut-être 
qu 'on. se fait donner toute l'information, mais, tu ne digères pas ça, tu as déjà 
de quoi à digérer. On. t'annonce ça, tu ne sais pas ce qu.'ilfaut que tufasses. 
Je pense que juste l 'encadrement du parent ça aiderait peut-être plus. Tu. sais, 
pour dire: « regarde, tu as ça, tu as ci, tu as ça, regarde ça, première étape 
un, deux, trois ... » 

Moi j e dirais, que ça serait d 'avoir plus de l 'aide humaine, des 
contacts humains, comme j e disais tantôt, on recevait de la documentation, 
ça, pas de problènzes, ils sont bons, un cartable complet, vous avez accès à ça, 



il faut faire ci, vous pouvez faire ça, mais, c'est comme n 'importe quoi. Tu 
reçois du papier, tu ne lis pas, tu aùnerais ça avoir juste quelqu'un qui 
s'assoit avec toi et qui t 'explique qu'est-ce qui en est .. . ». 
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Cinq autres pères souhaitent une égalité et une plu grande accessibilité aux services, 

c'est-à-dire de dél ais plus courts dan le démarche d 'évaluation di agnostique, 

J'offre de service et un plu grand nombre de professionnel s (ergothérapeutes, 

orthophonistes) dan Je réseau public . Par exemple, un père recommande 

l'amélioration du délai entre J'annonce du diagnostic et J'offre des ervices publics : 

Réduire les délais, parce que je me dis, s'il avait eu ces services à deux ans et 
demi, il aurait peut-être été développé justement pour l'école, et être gradé et 
classé à l 'école. Je ne sais pas, il y a conune eu un manque un peu. Tu sais, je 
trouve ça désolant, parce qu'on a eu un diagnostic quand même j eune et on a 
eu des services quand même plus tard. Je te dirais c'est vraùnent les délais 
qui n'ont pas d 'allure . .. 

Troi père croient qu ' une révi sion de la tructure administrative de in titutions 

publique , en particulier du CRDI, permettrait une amélioration des services. Deux 

pères expriment leur mécontentement par rapport à l'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 con vent ion, se fait supplanter par quelqu'un d 'autre 
qui va donner probablement le quart, et qui ne cannait pas l 'enfant, d 'établir 
cette constance-là, d 'avoir atteint un niveau de satisfaction et de détruire ça 
après parce que tu as des considérations bureaucratiques, ça aussi c'est 
inacceptable![. .. ] le résultatfinal c'est qu'il n 'y a personne qui cannait mon 
enfant. Tu peux être pendant un bon bout de temps sans service parce que 



pendant la période de transition, ça leur a pris une éternité avant de trouver 
un remplaçant. 
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Bien, au niveau de l 'enfant, c'est le m.elting pot, le CRDI-CMR, c 'est le 
même organism.e public, c 'est la même aff ai re, le melting pot qu 'il y a là­
dedans, c'est épouvantablement complexe au point de vue administratif, ça 
devrait être un guichet selon moi, pas deux, parce qu'il y a déjà eu une 
situation, à ce que je sache, c 'est encore comme ça, tu es traité par le CMR, 
un mom.ent donné, ils te disent « ok, l 'enfant est prêt à être transf éré au 
CRDJ », mais le CMR, c 'est l 'organisme du CMR qui décide qu 'il est 
transf éré au CRDI. Ce n 'est pas moi qui ai décidé ça. Mais quand tu arrives 
au CRDI, tu retombes à zéro au niveau de la liste d 'attente, au même titre que 
quelqu 'un qui part à zéro au CRDI, mais comment ça se f ait que tu pars à 
zéro ? Je connais des gens qui sont en attente depuis deux ans et dem.i au 
CRDI, mais ils étaient au CMR avant, ça aucun bon sens ! On dirait que 
l 'aspect administratif l 'emporte sur le bien-être de l 'enfant, des f ois, et ça, 
c'est bien triste ! 

Deux pères proposent une amélioration de Ja communication et de la coll aboration 

entre les services et J'école. ils suggèrent un arrimage et une continuité entre ]es 

servJces : 

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

Les autres recommandations présentées touchent les éléments suivants : offrir de 

activités spécifiques aux enfants ayant un TSA, notamment par rapport aux habiletés 

sociales ou li ées à leurs intérêts (n=2) et avoir plus de personnel masculin dans les 

services à J'enfant (n= l ) : 

C'est sûr que ma plus grande recommandation serait d 'investir beaucoup plus 
d 'hommes dans ces services là pour que les enfants aient des exemples 
masculins de réussite [. .. ] S 'il y avait plus d 'hommes dans chaque f onction, 
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çafavoriserait la collaboration avec Les pères ! L 'expérience de père d 'enfa nt 
TSA, c 'est vraiment, la monopolisation des services par les .femmes, ça 
c'est ... moi, c 'est vraiment ça que j'ai trouvé le plus dur, defaire face à ça, 
toujours des .femmes, toutes les intervenantes sont des .femmes. 

3.3.6 Résumé 

La nature de J' engagement des pères dans les services est la sui vante: le outien 

financier, 1 ' implication dans les services par la participation aux rencontres avec les 

dispensateur de ervice ou aux différentes thérapies, Je transport et l' engagement 

dans les tâche scolaü es de l 'enfant. Trois père rapportent avoir tou ces rôles . 

Lorsque les pères quali fient les relations entretenues avec les di ffé rents di spensateurs 

de services, la plupart décri vent des expériences positives basées sur le partenari at. 

En revanche, cinq pères relatent des expériences négatives avec les intervenantes. 

Par rapport aux services, Je pères qualifient en général être sati sfaits. Cependant, 

onze pères ont vécu des difficultés avec les services. Concernant les effets des 

services sur la famill e, douze pères les qualifient de positifs en raison de la 

progression des apprenti s ages de l' enfant, du soutien et du coaching parental. 

Toutefois, cinq pères nomment des éléments négatifs en lien avec la gesti on et 

l' organisation de l'horaire, du temps requis pour le ervices, les limites qu ' il s 

provoquent et un sentiment d 'envahi ssement. Certains service ont été directement 

offerts à la famill e pour l'aider à compo er avec Je diagnostic de J'enfant. Parmi ceux­

ci, noton des sub ventions pour du gardiennage ou du répit, du soutien psychologique 

à l'intention des parents et des références pour des associations ou des groupes de 

soutien. Les services non reçus ouhaités sont : l' orthophonie, l 'ergothérapie, le 

souti en financier et des services spécifiques aux pères. Finalement, tous les pères ont 

des recommandations pour améliorer les service à J' enfant et à la famille, par 

exemple offrir un soutien parental sui vant la période de 1 'annonce du di agno tic, 

améliorer J' acce ibilité aux services, revoir la structure administrati ve des 
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institutions publiques, favoriser la communication et le partenariat entre les différents 
. . . 

points de services, offrir des activités spécifiques aux enfants en lien avec leur 

diagnostic et avoir davantage de personnel masculin dans les services. 

3.4 Troisième partie du questionnaire: préoccupations des pères sur l'avenir de 

l'enfant. 

3 .4.1 Préoccupations face à 1' avenir de 1' enfant 

Le diagnostic de TSA a pour conséquence d'entraîner des inquiétudes pour certains 

pères. Lorsque questionnés sur leurs préoccupations quant à l'avenir de l'enfant, tous 

les pères rapportent en avoir, à l'exception d'un père pour un de ses deux garçons. Le 

tableau 3.3 présente ces préoccupations : 



Tableau 3.3 

Nombre de pères (N= 14) ayant di verses préoccupations face à l 'avenir de 
l 'enfant 

Préoccupabons 

Autonomie 

Vie sociale/familiale 

Travail/éducabon 

Bonheur 

L 'après-parent 

Santé 

Les transitions 

Personn al ité/caractère 

Habi letés sociales 

Ne sait pas 

Fréquence 

9 

5 

4 

3 

2 

2 

2 

2 
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L 'autonomie de J'enfant se révèle la principale source d ' inquiétude (n=9) , que ce soit 

par rapport à sa capacité de vivre seul , de vaquer à ses occupations, à ses tâches 

quotidiennes et de se débrouiller seul. Cinq pères se questionnent sur la vie sociale et 

amoureuse de leur enfant, à savoir s' il va vivre seul ou en couple et s' il aura des arrus. 

Quatre pères s' inquiètent par rapport à l'emploi et à l'éducation de J'enfant en 

associant ces préoccupations à l 'avenir financier : 

S'ils ne progressent pas bien dans leur étude et que leur diplôme est ... il 
risque de ne pas l 'avoir, 1nais là, ou, je vais être préoccupé par la suite, parce 
que j e suis conscient, quand on parle d 'avenir, bien veut veut pas, on parle 
d'aven ir financ ier aussi, faut qu 'ils puissent subvenir à leurs besoins à eux, et 
ça, ça passe par un emploi, et pour l 'emploi, iL faut vraiment, s'ils veulent 
avoir quelque chose de décent, il faut qu 'iLs complètent leurs études pour 
avoir un diplôme ... 



Les péri odes de transition, particulièrement l'entrée au secondaü·e et l'adolescence 

apparais ent aussi comme préoccupantes pour deux pères : 
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Le secondaire c 'est moins encadré, c'est plus du r, c'est là que tu rentres dans 
une période de la vie d 'un enfant où ce n 'est plus j uste des j eux 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 composerface à ça. 

L' aprè -parent, c'e t-à-dire Je moment où les pères ne pourront plus assumer la 

re pon abilité de leur enfant en inquiète deux : 

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

Les autre ources d ' inquiétudes sont Je bonheur (n=3), la santé (n=2), J' évolution de 

la personnalité et du caractère (n=2) et Je développement des habiletés sociales (n=l ). 

Finalement, un père ne e prononce pa sur cette question puisqu ' il affirme prendre la 

situati on au jour Je jour. 

3.4.2 Avenir de J'enfant à J' adolescence et à J'âge adulte 

À la question : « Comment envisagez-vous J' avenir de votre enfa nt, par exemple à la 

période de J' adolescence et de l 'âge adulte? », certains pères imaginent plu ieurs 

possibilités aJ ors que pour d ' autre , leur répon es restent sur le pl an du 

questionnement. Rappelons que les enfa nts de l 'étude sont âgé entre cinq et quinze 

ans. La figure 3.7 illu tre les possibilités et les questi onnements de pères: 
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7 

Travail Vie Habitation Éducation Bonheur Sexualité Caractère 
sociale et 

amoureuse 

• Po sibili tés • Questionnements 

Figure 3. 7: Fréquence des possibilités et questionnements des pères (N=14) quant à 

l'avenir de l'enfant à l 'adolescence ou à l 'âge ad ulte 

Six père envisagent que leur enfant puisse occuper un emploi, quel qu'il so it, pourvu 

que l 'enfant soi t heureux et bien dans ce milieu de travail: 

Pour moi, je souhaite sincèrem.ent qu'il ait un emploi régulier, peu importe la 
forme, qu 'il ait un emploi régulier pour qu'il puisse, je pense que ça va être 
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 pères partagent leur vision de la vie sociale de 1 'enfant à l'adolescence. Un père 

imagine on garçon avoir une amoureuse. Un autre n'entrevoit pas de difficulté 

d ' intégration : 

Je n'entrevois pas de diffïcultés socialement comme tel, avec son 
développement à l 'adolescence puis jeune adulte, et tout ça, parce qu 'il 



s'intègre bien, il a été bien intégré, et ça été bien documenté ses différences. 
Même dans la société aujourd'hui, on parle de plus en plus de l 'autisme, 
donc, les gens sont plus à l 'affût des différences, c'est toujours une question 
de communication selon moi. 
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Or, trois pères répondent à la question par des interrogations (préoccupations) rapport 

à l 'exclusion ociale, les mauvaises influences, les relations amoureu es et la vie 

familiale. 

Trois pères envisagent que leur garçon vive en appartement alors qu ' un père craint 

qu ' il ne demeure longtemps à la maison. Deux pères espèrent que l'enfa nt obtienne 

un diplôme d'études secondaires ou collégiales. Cependant, un père craint que son 

fils soit victime d ' intimidation et de marginalisation s ' il fréq uente une école 

secondaire publique. Par ailleurs, un père souhaite que son garçon soit heureux alors 

qu 'un autre l' imagi ne heureux dans sa vie. Un père partage ses crainte quant à la 

sexualité à l ' adolescence pour son garçon : 

Oh mon dieu ! Ça c'est un autre problème ... on sait que Pascal aime ça les 
filles, mais ce n'est pas un besoin pour lui. Sauf que son corps évolue pareil, 
là ce n'est pas pire, on n'a pas eu trop de problèmes encore ! Mais, un 
moment donné il va avoir des désirs, et c'est d~jà difficile, lui expliquer tout 
ça .. .je n'ai pas hâte d 'être rendu là ! Les relations et à l 'adolescence, on 
sait ... 

Finalement, un père se questionne sur 1 'évolution du caractère de son garçon à 

l' adolescence, précisément si celui-ci deviendra violent. Soulignons que troi s pères 

n'ont pas répondu à la question préférant ne pas se faire d ' idées sur le suj et. 



3.4.3 Contribution des pères à J' avenir de J'enfant 

Il es t demandé aux pères : « Comment croyez-vous pouvoir contribuer à 1 'avenir de 

votre enfa nt ?». Tous les pères (N=l4) proposent des moyens pour contribuer à 

l' avenir de celui-ci. La figure 3.8 présente ces différent moyens: 

1 
1 

5 

11 

• Soutien quotidien 

• Développer 
1 'autonomie 

• Soutien financier 

72 

• Aider à développer des 
compétences 

5 

• Participer à la vie 
scolaire 

• Planification de 
l'après-parent 

• Montrer l'exemple 

Figure 3.8: Fréquence des moyen proposés par les pères (N=14) pour contribuer à 

l 'avenir de l'enfant 

Onze pères comptent contribuer à 1 'avenir en offrant du soutien quotidien, en étant 

présents et en aidant d ' une quelconque manière : « 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 'être à. l 'écoute de ce qu'ils ont à dire, que ce soit émotif, pour l 'avenir, ça va être 

un support émotif, un support de tout ce dont ils ont besoin » 

Com.me je disais, au pire-aller, ce n 'est pas grave si ellen' est pas autonom.e, 
elle restera avec nous autres, elle aura sa chambre, elle restera à la maison. 
On va la supporter tout le temps [. .. ] Quand elle va avoir 20, 22 ans, ça va 
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être de la supporter. Ça va rester un enfant, dans le sens qu'il va falloir qu'on 
la supporte quand même. 

Aussi, participer à l' avenir de l'enfant signifie de J'aider à développer l 'autonomie 

(n=5), notamment en laissant davantage d'indépendance à l 'enfant, en Jui laissan t 

apprendre de ses erreurs et en lui apprenant des choses qui peuvent sembler naturelles 

pour Jes parents. Par exemple, deux pères 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 
ramène pas le change, ou s'il revient et il n'a pas acheté l'affaire que je lui 
avais dite, bien là, faut que je sois capable d'accepter toutes les erreurs qu 'il 
va com.mettre jusqu 'à tant qu 'il soit bon. 

Cinq pères veulent aider J'enfant à développer des compétences, notamment en 

travaillant le volet social, en Jui apprenant à faire des choix judicieux ou en exploitant 

ses forces. Un père explique que son garçon serait compétent pour un travail manuel : 

Ça fait longtemps que je pense l'am.ener travailler avec m.oi 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 être droite! Il ne posera pas 
croche s'il faut qu'il aille comme ça le morceau ... 

Quatre pères entrevoient assurer Je soutien financier en subvenant aux besoins de 

l'enfant ou en préparant l' après-parent. À cet effet, un père explique: 
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On va refaire notre testament, puis le principe qu 'à nos héritiers légaux, trois 
enfants, c'est une pointe de tarte égale aux trois. Bien ça, on va le nw duler 
[. .. ]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 
surem.ent, moindre que son frère et sa sœur et tout ça [. .. ] 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 'être bien, au moins des bonnes conditions, minimalem.ent 
acceptables, qu' il est bien. Là-dessus, c'est sûr qu 'on va y voir. 

Finalement, les autres moyens proposés sont de participer à Ja vie scolaire (n=2), la 

préparation de J'après-parent auprès de la fratrie (n.=l ) et prêcher par J' exemple en 

terme de valeurs, de responsabilités et d 'engagements (n=l ). 

3.4.4 Attente des pères 

Les pères répondent à la question suivante : « Quelles sont vos attentes concern ant 

votre enfant ? ». Deux pères indiquent n'avoir aucune attente alors que deux autres 

mentionnent n 'en avoir aucune idée. Les dix autre pères mentionnent une ou 

plu ieur attentes. Le tableau 3.4 présente les éléments évoqués, de même que Jes 

fréquences associées : 



Tableau 3.4 

Nombre de pères (n =lO) ayant mentionné des attentes face à l 'avenir de 
l 'enfant 

Attentes 

Etre heureux 

Être autonome 

Obtenir son diplôme d'études secondaires 

Posséder un travail 

Donner le meilleur de lui-même 

Communiquer davantage 

Être un bon citoyen 

3.4.5 Rêves des pères concernant leur enfant 

Fréquence 

4 

4 

3 

3 

2 

1 

1 

À la questi on : « Quels sont vos rêves concernant votre enfant ? », tous les pères 

rapportent un ou plusieurs rêves. Le tableau 3.5 les présente. 
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T ableau 3.5 

Nombre de pères (N=l4) ayant mentionnés différents rêves concernant l 'enfant 

Rêve 

Ê tre autono me 

Être heureux 

A voir une vie de coupl e/une vie familiale 

A voir un travail 

Être un modèle de référence 

Développer ses capacités langagières 

A vo ir de 1 'empathi e pour ses semblables 

Parti ciper à la société 1 qu ' il soit un bon citoyen 

Fréquence 

6 

6 

4 

4 

2 

1 

1 

1 
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Six pères disent rêver que J' enfant devienne autonome, c'est-à-di re vivre par lui­

même. Aussi, six père expriment dans leur répon e que J' enfant soit heure ux. Quatre 

pères souhaitent que leur enfant puisse avoir une vie de coupl e ou familiale. À cet 

égard , un père confie : « Ce serait p lutôt 1nes rêves les plus fous qu 'il puisse a voir 

une fam ille, disons, dans le sens, conventionnel du terme ». Quatre pères indiquent 

espérer un travail au travers duquel leur enfant sera bien et s'accomplira. D eux pères 

aimeraient que leur fil s devienne un modèle de référence, soit auprès de autres 

jeunes ayant un TS A ou auprès de la communauté scienti fique. L ' un d ' eux exprime: 

Des rêves .. . Danny lui veut devenir astronome, certain que mon rêve serait 
qu 'il réalise ses désirs / En même temps que son handicap lui permet de 
réussir plus que les autres. Les TSA ont souvent des ions très différents des 
gens plutôt normaux. Je me suis dit: « tu sais, peut-être que lui, dans sa tête, 
comment il va percevoir les sciences vont l 'amener à révolutionner un peu le 
monde de l ' astrononûe à cause de sa vision du monde, il pourrait émettre des 
nouvelles théories qu 'un neurotypique, comme on dit, n 'aurait pas pu 
penser ». Ce serait plutôt ça mon rêve / 



Un père entretient Je rêve que son garçon pui sse parl er : « Mes rêves, j 'aimerais 

tellem,ent qu 'il parle, Son langage dans le fond, tu sais, qu 'il s 'exprime en vers nous 

autres », Enfin , les autre rêves exprimés sont que l 'enfant puisse être empathique 

envers ses pairs (n=l ), parti cipe à la société et soit un bon citoyen (n=l ), 

3.4.6 Résumé 
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Tous les pères entretiennent des préoccupations face à J' avenir de J'enfant, 

particulièrement en ce qui concerne l'autonomie. Quelques pères envisagent qu 'à 

J'âge adulte, leur jeune occuperait un emploi. Toutefois, quelques pères entretiennent 

de que tionnements face à J' avenir, notamment concernant la vie sociale et 

amoureuse. Tous les pères ont J'intention de contribuer à J' avenir de J' enfant, et ce, en 

le soutenant au quotidi en, en J' aidant à développer on autonomie, de compétences 

et en ass urant son avenir financier. Dix pères ont des attentes, en particulier face à 

l ' emploi et au bonheur. Pour terminer, les rêves des pères vi sent l 'autonomie, le 

bonheur, J' empl oi de même que la vie de couple et fa mili ale. 

3.5 Quatrième parti e du questionnaire : rôles des pères envers J' enfant ayant un 

TSA 

Cette section du questi onnaire d ' entrevue touche principalement aux rôle du père 

auprès des enfants ayant un TSA. D ' autres questi on ciblent leurs perceptions quant 

à leur sati sfaction, ce qu ' il s apprécient et des éléments difficil es à propos de ces rôles. 

Pour terminer, une questi on vise un comparati f entre les rôles auprès des enfants 

ayant un TSA par rapport à ceux étant typiques . 



3.5. 1 Rôles auprès de l'enfant ayant un TSA 

Les pères sont invités à décrire leurs rôle auprès de l'enfant ayant un TSA, en 

d'autres mots, que font-il s pour celui-ci ? Tous les pères assument plusieurs rôles 

auprès de l' enfant. La figure 3.9 décrit les différents rôles paternels. 

4 
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• Éducation familiale 

7 

11 

10 

• Loi irs- Activités 
physiques 

• L'éducation col aire 

• Financier 

• Service à l'enfant 

• Transport 

• Soutien psychologique 

Figure 3.9: Fréquence des rôles des pères (N=l4) auprès de l 'enfant ayant un TSA 

Treize pères affirment participer à J'éducation familiale de l'enfant. Cette fonction 

comprend entre autres de subvenir aux besoins physiques et affectifs de 1' enfant, le 

protéger de même que transmettre de compétences et des valeurs familiales et/ou 

culturelles. 

Onze père ' engagent dan des ac ti vité ludiques et physiques pour l 'enfant. Cet 

engagement signifie, entre autres, de participer aux activités sportives et sociales, aux 

loisirs ainsi qu 'aux jeux : « En fait, les aspects physiques, là où ça prend un petit peu 

plus de physique, disons que c'est souvent moi qui est présent. Les activités comme 

prendre des marches, f aire du vélo » 



79 

Moi je suis plus le parent qui joue. Les enfants, quand ils veulent jouer, c'est 
moi qu'ils viennent chercher. Moi je vais m 'assoir avec eux autres, je vais 
fa ire des châteaux, des jeux, je vais Jaire l 'enfant avec eux. Ça, c'est nwn rôle 
à moi. 

L'éducation scolaire, qui comprend notamment les devoirs, les leçons et aider 

l'enfant dan es apprentissages, représente pour dix pères, une partie de leur 

fonction. Pour neuf pères, être pourvoyeur, c'est-à-dire de sub veni r aux besoin 

fi nancier de Ja famille, fait partie de leurs rôles paternels. L 'engagement dans les 

services pour J' enfant, tel que décrit précédemment (participer aux rencontres avec 

les di pensateurs de services ou aux thérapies), fait aussi partie des rôles pour sept 

pères. Six pères soul ignent leur rôle dans le transport ou les déplacements. Enfi n, 

quatre pè res nomment offrir du soutien psychologique et de 1 'écoute à leur enfant: 

C'est un peu comme un tuteur pour un arbre, m.ais j'essaie qu'il pousse droit. 
Quand Sébastien ou Léa ont besoin que je leur fasse la différence entre le 
bien et le mal, tout est une question de société, des 1nœurs et tout ça dans 
lesquelles on vit, j'essaie de les diriger dans la bonne direction, 1nais c'est 
vraiment comme un rôle de tuteur, ce ne sont pas, je n'ai pas un rôle d'ami 
avec eux, je ne joue pas beaucoup avec eux. J'ai un rôle de modèle avec les 
enfants. Ce que j'essaie de faire, c'est d 'être disponible le plus souvent 
possible et présent par rapport à leurs besoins, c'est être présent vraùnent. 
Autant être à l 'écoute de ce qu'ils ont besoin, autant de vraiment faci liter leur 
développement par rapport à ce qui est bien, ce qui est mal. C'est une forme 
d'encadrement où je leur donne les outils dont ils ont besoin pour mieux se 
développer. 

3.5.2 Perceptions des pères quant à leurs rôle auprès de J' enfant ayant un TSA 

Les père répondent ensuite à la question sui vante: « Comment qualifiez-vous la 

sati sfacti on que vous éprouvez dans J' accompli s ement de votre rôle de père?». U n 

père confie ne pas éprouver de satisfaction concernant ses rôles de père auprès de son 



enfant ayant un TSA. À J'opposé, treize pères en retirent une expérience positi ve et 

satisfaisante. 
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Ensuite, il est demandé aux père : « Pouvez-vous me nommer des aspects de votre 

rôle de père que vous appréciez particulièrement ? ». Tous les pères répondent par 

J' affirmative et évoquent au moins un aspect dans leurs rôles auprès de J'enfant ayant 

un TSA. Parmi ceux-ci , six pères expriment leur satisfaction à contribuer et d 'être 

présent dans Je développement et les apprenti ssages de J'enfant : « J'apprécie peut­

être plus leurs victoires ! Ils ont un beau bulletin, j e suis « wow! [. .. ] toutes les 

prem.ières fois, qu 'ils réussissent, leurs victoires. De voir les petites victoires, les 

apprentissages, les réussites ». Cinq pères aiment voir J'enfant heureux et être en sa 

compagnie : « c'est toute ma vie m.es garçons, quand je suis en leur présence, et 

qu'on parvient à faire des choses, c'est gratifiant ». Les autres éléments appréciés 

dans leurs rôles sont de participer à Ja vie scolaire (n=3), faire des activités en fami lle 

(n=2), un sentiment de valorisation venant de Ja reconnai ssance des enfants (n=2) et 

respecter ses engagements de père (n.=l). 

Lor qu ' il est demandé aux pères Je aspect plus difficiles de leur rôles, tous Jes 

pères mentionnent un ou plusieurs éléments. Cinq pères se prononcent à J'effet que Ja 

di scipline envers J'enfant est particulièrement difficile: 

C'est sûr que le côté autoritaire, ça, c'est un côté que je trouve difficile. Je 
trouve ça plate d 'être obligé des fois de les chicaner, de les ramener vers le 
droit chem.in, mais regarde, ce sont des enfants, qu 'ils soient TSA ou pas, je 
pense que ça fait partie du rôle de père ou de mère [ .. . ] L 'autorité, c'est 
plate, ce n'est pas difficile, c 'est plate. On ne veut pas juste faire ça. 

Trois pères décrivent qu ' ile t difficile de comprendre leur enfant et ses besoins en 

rai on de Ja sphère déficitaire de Ja communication : 
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La comntunication, je ne trouve pas que c'est évident des f ois de deviner 
qu 'est-ce qu 'il veut, parce qu 'il y a des crises qui s 'en suivent avec ça quand 
tu ne le comprends pas, et les crises sont accentuées dix f ois plus qu 'un enfant 
normal je te dirais, donc ça gruge, ça gruge énormément, mais tu sa is, tu 
essaies de rester calme, de le calmer et de lui demander qu 'est-ce qu 'il veut, 
mais, quand il ne s'exprime pas, des f ois, ça ne sort pas, c'est assez lourd. 

La routine de l'enfant est pénible pour trois pères : 

Il y a des choses que je vais déléguer très souvent, la routine du soir j 'aime un 
petit peu moins ça. Donc, tout ce qui est prendre le bain, j e le fais, et lire 
l 'histoire et tout ça, ça, j e lègue plus ça à ma f emme. Ce sont des affaires qui 
sont moins dans mes champs d 'intérêt si on veut. Les repas aussi, c'est plus 
difficile, c'est-à-dire qu 'on prépare un bon souper et que là, ça prend dix 
minutes avant qu 'il descende, et là il est mécontent, des choses qui sont un 
petit peu plus difficiles à vivre avec. 

Deux pères afürment que Je volet scolaire est un aspect difficile dans leurs rôles : 

Quand je f ais les travaux scolaires avec lui, et qu 'il pleure, que ça j ïnit en 
pleurant, j 'ai raté de quoi, j 'ai manqué mon coup, je ne dis pas que je suis le 
seul responsable, mais il y a de quoi qui a été raté, j e suis évidemment en 
partie responsable parce que c'est moi qui est le tuteur avec lui. Ça, j e 
voudrais que ce soit mieux [. .. ] C'est quand vraiment j'ai la sensation qu 'il 
ne met pas l 'effort, et moi, j e mets des efforts pour essayer de f aire quelque 
chose, et moi, j'ai l 'impression qu 'il ne les met pas, ça me frustre un peu, 
c'est ça l 'affaire. 

Pour deux pères, prendre du temps pour soi et pour Ja fratrie e t un a pect compliqué 

à planifier : « Trouver du temps pour moi personnellement, j 'ai probablement perdu 

au fil des années le réflexe de me trouver du temps pour moi-même [. .. ] L 'autre 

aspect aussi, prendre du temps avec François ». Deux autres pères indiquent que 

l'adaptation au degré d'autonomie de l'enfant est difficile. Pour un père, la lourdeur 
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sur les plans de l 'organi ation et du temps requi pour les service apparaissent 

difficiles. Enfin, un autre mentionne les situations conflictuelle dans la fratrie. 

3.5.3 Comparaison des rôles paternel auprès des enfants ayant un TSA avec la 

fratrie 
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«Est-ce que les rôles de père que vous jouez auprès de votre enfant ayant un TSA 

sont comparables ou différents à ceux joués auprès de vos autres enfants ? ». À cette 

question troi s pères n'ont pu répondre à la question, car deux d 'entre eux n'ont qu'un 

eul enfant et le troisième a deux enfants ayant un TSA. Des onze pères ayant fourni 

une réponse, quatre affirment que leurs rôles sont comparables. Sept pères 

mentionnent que certain rôles sont différents en comparaison avec ceux exercés 

envers leurs enfants typiques. Quatre pères racontent que l'enfant ayant un TSA exige 

davantage de supervision au quotidien : 

Déjà, Sonia est déjà beaucoup plus autonome, donc, je ne suis pas obligé de 
lui dire de déjeuner le matin, elle va manger si elle a faim. Danny, lui, m.ême 
s'il a faim, si on ne lui dit pas « mange », il ne mangera pas. C'est ça, il a 
besoin d'un accompagnement à peu près constant. 

Un père explique que on rôle paternel diffère en rai on de sa manière d ' intervenir et 

d ' exercer la di cipline: 

Je vais faire des interventions complètement différentes avec Vincent, je n'ai 
pas le choix, parce qu'il n 'est pas rendu à leur niveau. La fa çon defaire, ou 
la façon de donner la discipline, ou defaire les activités avec un ou l 'autre, 
ou faire c i, ça, ce n 'est pas pareil. 



Enfin , pour deux pères, c ' est la faço n de jouer avec son enfant ayant un TSA gui est 

di ffé rente de cell e utili sée avec la f ratri e typique. 

3.5.4 Résumé 
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Tous les pères de l' étude semblent impliqués dans l' éducati on de l' enfant ayant un 

TSA . Les rôles comprennent l' éducation famili ale, la parti cipation dans les loisirs, les 

acti vité physiques et la vie scolaire de même gue Je soutien financier. Hormis un 

père, tous éprouvent de la sati sfacti on dan 1' accompli se ment de leurs rôles 

paternels. Les aspects particulièrement appréciés sont la contribution de même gue la 

présence dans Je développement et les apprenti ssages de J' enfant. Inversement, tous 

les pères identifient des difficultés dan l'applicati on de leurs rôle , précisément la 

discipline. Les rôles paternels exercés auprès de J' enfant ayant un TSA sont di fférents 

à ceux joués auprès des enfants typiques de la fratrie en termes de supervision et 

d ' accompagnement au quotidi en, dans la manière d 'exercer la di scipline et de jouer 

avec 1 ' enfant. 

3.6 Cinquième partie du questi onnaire : perceptions des pères quant aux 

con éguences du TSA sur leur vie personnelle et leur vie fa miliale 

Cette partie du questionnaire explore de façon générale Jes perceptions des pères 

quant aux conséquences du diagnosti c de TSA sur leur dynamique famili ale et sur 

leur vie. Des que tians abordent entre autres les effets perçus du diagnostic sur la vie 

de couple, la fratri e, les ac ti vi tés familiales , les sorti es, le travail et les plans futurs. 

Enfin , les besoins des pères en 1 ien avec le diagnosti c sont identifiés. 



3.6. 1 Perceptions des changement occa ionné par le TSA sur la vie du père 

Une question demande aux père de préci er en quoi le TSA a changé leur vie 

per an nelle. Tou les pères indiquent une ou plusieurs conséquences. La figure 3. 10 

repré ente les cinq catégories de répon e et le fréquences des pères associées à 

cell e-ci. 
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S'adapter aux Conséquences Apprentissages Moins de Change les 
capacité et sur les relations personnels et temp pour so i projets de vie 

aux besoins de sociales expériences de 
l'enfa nt v1e 

Conséquences du diagnostic 

Figure 3. 10 : Fréquence des pères (N=l4) quant aux conséquences du TSA sur leur 

vie per a nnelle 

Huit pères affirment que leur vie a changé puisqu 'ils ont dû s ' adapter aux capacités et 

aux besoins de leur enfant, et ainsi moduler leurs attentes par rapport à celui -ci. Un 

père explique avo ir modifié sa façon de vivre pour son garçon : 

Bien, ça changé ma vie énormément parce qu 'écoute, il a fallu, j'étais déjà 
artistique un peu, il a fallu que je fasse beaucoup de travaux pour lui dans le 
fond, des repères à la maison, des pictogranunes, réaménager, plus 
structurer. Moi j e suis plus un gars, pas que je ne suis pas structuré, mais je 



suis plus « demain, je ne sais pas ce que je vais fa ire », spontané. Mais, avec 
un enfant comme ça, il faut que tu sois plus structuré, routinier. Da vid c'est 
un grand routinier. 

Quatre pères évoquent des conséquences sur le pl an de leurs relations sociale 
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Ça changé tout dans le fond, tout mon environnement, mes amis, tout ce qui 
était alentour de mois ' est brisé dans Le fond. Ça 1n 'a isolé énormément. On 
allait au restaurant des fois, et il faisait des crises. Ce n'est pas évident, 
trouver du monde alentour, des anûs, des fois j'essayais d'aller voir des amis 
et tout, écoute, il fouille dans lefi'igidaire, eux autres ne comprennent pas. 

Trois pères décrivent des expérience et de apprenti ssages enrichi ssants. Toutefois, 

les témoignages ne sont pas spécifiques à J' enfant ayant un TSA, mais plutôt à la 

réalité d 'avoir de enfants. Pour troi s pères, les répercussions du di agnostic de TSA 

rédui sent leur temps personnel. Enfin , un père explique avoir dû réorgani ser tous ses 

projets de vie en rai son de ses deux enfants ayant un TSA: 

C'est sûr que ça change un projet de retraite! Ça change tes projets de 
carrière, ça change tes projets de vie, tu sais, tu te dis : « ah, tu es un nouveau 
couple, notre objectif c 'est de voyager deux fois par année, on avait pleins de 
projets avant les diagnostics qu'on a dû Laisser faire parce que ... ou les 
modifier en raison des enfants » . Quand tu as deux enfants autistes, tu essaies 
de les fa ire garder une semaine de temps, c 'est soit que ça nous coûte le mêm.e 
prix que le voyage en gardienne, ou tu dis, « c'est beau, regarde, on n'en fera 
pas, on va attendre d'être à la retraite, mais là, tu te dis, ils vont être où ces 
enfants-là à la retraite ? » Vont-ils vivre encore avec nous ? Ou ils vont être 
autonomes ? Regarde, tu changes toute ta façon de voir les choses. En tout 
cas, pour moi, ça été ça. 

ll est demandé aux pères i l'enfant ayant un TSA a changé différemment leur vie en 

comparai on avec les changements entraînés par la fratrie? Deux pères répondent par 

la négative alors que quatre pères n'ont pas répondu à la que tion. Six père ont 
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répondu par l 'affirmati ve. Les éléments évoqués sont : s'adapter aux capacités et aux 

besoins de l'enfant (n::::3 ), retarde l ' indépendance de parents à l 'âge adulte de 

l 'enfant (n::::l ), requiert davantage d ' investissement sur le plan scolaire (n::::l). 

Finalement, pour un père, le diagnostic de TSA de on enfant a changé plusieurs 

sphères de sa vie : 

C'est sûr que ça changé m.a vie, ma carrière, ça changé ma façon de voir les 
choses, ma façon d 'être, ma personnalité dans le fond. Je n 'étais pas un gars 
qui s'exprimait et tout ça, mais avec les services, je n'ai pas eu le choix dans 
le fond. J 'a i comme cassé des barrières dans le fond. Ça m'a aidé autant que 
ça ma nuit. 

Les pères se prononcent sur les effets du TSA sur leur travail. Cinq pères ne 

rapportent pas de conséquences. Ces pères décrivent occuper un emploi flexible 

auprès de patron compréhensifs. Cependant, pour neuf pères, la condition de 1 'enfant 

interfère avec leu r travail. Parmi ceux-ci, six participants disent avoir moins de temps 

pour le travail en raison des nombreux rendez-vous avec les services : 

Mon tra vail, je coupe beaucoup dans le temps, mon tra vail au quotidien, je 
réalise que je pourrais travailler plus pour arriver à atteindre, des fois, je 
coupe parce qu 'il faut que j e sois ici plus tôt, et de couper en plus pour 
assister à un plan d 'intervention qui a lieu en après-midi, je vais le faire pour 
l'école parce que bon, l 'école a peut-être besoin de savoir l 'opinion du père 
sur telle situation, peut-être pour aider à mieux connaître l ' e11{ant. 

Deux pères ont dû changer de carrière pour 'adapter à la réalité de leurs enfants. Un 

père croit que les nombreu es démarches de services faites pour son fi ls sur ses 

heures de travail ont probablement restrei nt ses possibilités de carrière. Un autre 

raconte avoir cherché un deuxième emploi pour pallier aux coûts des services : 



C'est sûr que les frais de santé qu 'il m'a occasionnés ça m'a un peu comme 
forcé à trouver des façons d'augmenter mon revenu. Ça change que dans un 
sens, sans Éric, j'aurais surement laissé aller le deuxièm.e emploi, avec Éric, 
je ne sais pas si j e vais Le Laisser aller le deuxième ou pas. 
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Un père explique être moins productif en rai on de la lourdeur en temp qu 'ex ige on 

enfant: « c 'est sûr que m.on rendement au travail a été affecté par le fait que j'ai plus 

de fatigue, j e fais tellement d 'affaires en même temps, j'ai comme deux jobs entre 

guillemets ». 

Un autre père explique que son humeur au travail peut en être affectée et reconnaît 

être moins patient. Finalement, un dernier père mentionne qu ' un changement de 

localisation de son 1 ieu de travail poserait problème en rai son de la condition de son 

enfant. 

La question suivante est posée aux pères : « Est-ce que la condition ou le diagnostic 

de l'enfant ayant un TSA influence vo activité quotidiennes, vo loi ir ou vos 

habitudes de vie? ». Cinq pères répondent par la négative justifiant que ce n'est pa 

le diagno tic de TSA qui a des répercussions, mais plutôt d 'avoir des enfants, une 

famil le et les responsabilités qui en découlent. Cependant, neuf pères répondent par 

l 'affirmative. Six père affirment être limités dans leurs habitudes de vie. À titre 

d 'exemple, trois pères di sent: « On fa it tout selon Les enfants » ; « J'en ai plus ... », 

« J'ai arrêté, oui, j'ai arrêté des activités que j e faisa is. Disons que tu t'oublies 

beaucoup. Tu laisses de côté tes passe-temps, certains amis, les activités, ça, c'est 

sûr ». Des six pères, trois d 'eux expliquent se limiter par crainte que l 'enfant ne soit 

pas bien. Par aill eurs, troi pères indiquent avoir moins de disponibilité pour 

s'adonner à leurs occupations : 
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C 'est certain que le temps que j e passe avec Danny, c 'est du temps que je n 'ai 
pas pour moi. Si je passe une heure après le souper à faire des devoirs, c 'est 
une heure que je sais que des gens pourraient allers ' entraîner, courir, faire 
du vélo, moi cette heure-Là, j e ne l 'a i pas pour ça. 

Je pense que le quotidien fatiguant que j 'ai, des fois j e m'assois et je 
veux me reposer, c'est ça. Comme j e Le disais, trouver du temps pour nwi 
personnellement, j'ai probablement perdu au fil des années le réflexe de me 
trouver du temps pour moi-même. 

Or, un de ces trois pères souligne que ce n'est pas quelque chose qui Je dérange. 

Finalement, un autre père rapporte une expérience positive où les parents se sont 

obligés à prendre du temps pour le couple ou pour eux-mêmes. n justifie que 

s'obliger à prendre du temps permet de traverser Jes épreuves. 

Les pères sont invités à se prononcer sur J' influence du TSA par rapport à leurs pians 

futurs. Rappelons que les pères sont âgés en moyenne de 42 ans. Ainsi, cinq pères 

di sent que cela n' a aucun effet alors que pour neuf autres, ii y auraü des 

répercus ions. Lorsqu' ii est demandé aux pères concernés (n=9) de détailler Jes 

conséquences sur leurs pl ans futurs, cinq pères prévoient une cohabitation avec Jeur 

enfant qui influencera probablement leurs plans futurs : 

Oui, 1nes craintes qu'il devienne un adulte autonome à un âge avancé, me font 
voir qu'il va rester longtemps à la maison, donc, c'est ça, pour mes plans 
d'avenir, je ne pense pas que quand mes deux enfants vont avoir 20 ans, on va 
pouvoir profiter de notre m.aison juste à nous. 

La première chose qu'on se dit c 'est : « est-ce qu'on va avoir un 
enfant dans notre m.aison pour le restant de nos jours ? ». Je pense que peut­
être, il y a une possibilité où est-ce qu'il sera toujours avec nous à la maison, 
par manque d'autononûe ou de choses comme ça, donc, il va falloir bien sûr 
prévoir peut-être, dépendamm.ent de ses études ou de son travail, que peut­
être ça va nous amener à nous relocaliser proche des services de transport en 
conunun ... 
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Quant à eux, troi s pères indiquent que l'âge prévu pour leur retraite sera retardé. À cet 

effet, un père dit avec humour: « C 'est sûr que ça va influencer bien gros mes plans 

de retraite! Parce qu 'à cette heure, ce n 'est plus liberté 55, c'est liberté 75 ».Aussi, 

trois pères confient que les projets de retraite seront à repenser (par exemple des 

voyage ), particulièrement en rai son de l 'autonomie de enfants ayant un TSA. Un 

dernier père indique modifier e habitudes de vie pour être disponible à plus long 

terme: 

En prévision de ça, il faut que j e me garde en forme, ça affecte un peu ma 
stratég ie de conunent j e prends soin de 1na santé, je m'entraîne, des choses 
comme ça, je contrôle mon stress, j e dùninue ma charge de travail, donc ce 
sont des choses à long terme aussi que je tra vaille. 

3.6.2 Perceptions des conséquences du TSA sur la vie de couple 

Les pères sont invités à répondre à la question : « est-ce que la condition ou le 

diagno tic de votre enfant a eu des con équences sur votre vie de couple ? ». Troi 

pères mentionnent qu ' il n' y a pas d 'effet sur leur couple. Onze pères indiquent 

plusieurs répercussions. La principale conséquence pour les père à l'égard de leur 

relation conjugale est la di sponibilité à y accorder (n.=7). À cet effet, ceux-ci 

affirment qu ' ils aimeraient y consacrer davantage de temps, mais que cela peut être 

compliqué, notamment en rai son du manque de soutien de l 'entourage ou des 

ressources pour garder les enfants : 

La vie de couple, depuis qu'on a Pascal, ça n 'ajamais été bien bien évident 
parce que d 'un, c'était difficile de le faire garder et d 'avoir confiance aux 
gens qui le gardaient, nous des petites gardiennes, on n'en a pas connu. Ça 
encore des répercussions aujourd'hui[. .. ] On n 'a pas beaucoup de temps 
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pour nous autres, c'est un des gros problèmes. Je sais que c'est difficile de 
faire autrement, on essaie de trouver du temps. Des fois, je suis fatigué et elle 
aussi elle estfatiguée, donc la vie de couple ... 

Quatre pères décrivent des con équence en termes de conflits, de tension et de 

divergences de points de vue au sein du couple, particulièrement dan la façon 

d'éduquer J'enfant. Enfin, quatre autres pères partagent avoir vécu ou vivre des 

problématiques majeures au sein de leur couple, au point où deux pères se sont 

éparés. Toutefoi , les difficultés conjugales ne peuvent être attribuables qu 'à la 

condition de 1 ' enfant, mai à un amalgame de facteurs. Deux père confient leur 

expérience difficile sur Je pl an conjugal : 

J'ai opprimé mon couple pour les e11{ants [. .. ] Ça l 'a eu un grand impact sur 
notre couple, ça c'est sûr d 'avoir des enfants autistes. Regarde, on était des 
gens qui bougeaient beaucoup, on aùnait le camping, on faisait beaucoup 
d 'expédition, des choses conune ça. Avec un enfant autiste, j e peux te dire que 
tu tasses ça. C'est sûr que tous nos projets de vie, comme tels, il a fa llu les 
revoir pour être plus près des enfants. Ça l 'a eu aussi un très grand impact 
financier parce que là, tu réduis tes heures de travail, tu as beaucoup de 
rendez-vous, oui, il y a eu des impacts négatifs dans le fond. C'est une des 
raisons de notre séparation parce que 1na conjointe elle, elle ne le voyait pas 
comme ça. 

C'est terrible! C'est terrible! Ça, c'est le côté négatif de toute la 
chose! [. .. ] Louise, elle a eu, elle a fait une dépression sévère, on a eu 
Sébastien, deux ans après on a eu Léa, puis deux ans après, elle a fait une 
dépression sévère qui a duré un an et denû, donc, ça été l 'enfer. L 'enfer total! 
C'est revenu vraiment, c'est tout le temps une question de survie dans le 
couple, ce qui est difficile quand on a des e11{ants autistes, c'est de ne pas 
s'oublier! 



3.6.3 Percepti on des conséquences de la condition de l' enfa nt ur la vie famili ale 

Cette secti on cible les conséquences perçues du diagnostic sur la vie ou les activités 

famili ales et sur le foncti onnement de la famille élargie. 

3.6.3. 1 Perceptions des conséquences du TSA sur la vie fa mili ale 

Les pères décri vent comment le TSA influence leur vie fa mili ale. Deux pères ont 

répondu qu ' il n'y a pas d ' influence alors que douze pères en rapportent. La figure 

3. 11 présente les réponses de ceux-ci : 
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Figure 3.11 : Fréquence des pères (n=l2) quant aux conséquences du TSA sur la vie 

familiale 

Sept pères identifient de limitations dans le choix des activ ités familiale et de 

ajustements en fonctio n des capacités de l'enfant: 

Ça brimé pas m.al, des sorties de moins, tu n'oses pas sortir au restaurant, tu 
n 'oses pas aller au centre d 'achat avec, tu n'oses pas aller voir des cunis. 
Dans le fond, tu essaies de minimiser des trucs où il pourrait péter une crise 
dans le fond. 
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De plus, pour ept pères, la condition de l'enfant exige une organi sation spécifique de 

la vie familiale. Par exemple, un père explique : 

Ça oblige à beaucoup d 'adaptation, donc quand on part, il faut être super 
organisé, prévenir, les pictogrammes partout dans la maison. Il faut qu 'on ait 
des routines très bien établies, il ne faut pas qu 'on en déroge. Donc p01jois, 
c'est difficile defaire de l 'improvisation. Normalem.ent, avec les autresfrères, 
on pourrait improviser des affaires, c'est beaucoup plus difficile, il faut rester 
dans le cadre. 

Tel que mentionné précédemment, cinq pères identifient un be oi n fréq uent de 

supervi ion de l'enfant. Par ailleurs, un père confie que on enfa nt ayant un TSA a 

freiné son désir d ' avoir d 'autres enfants: 

Un autre impact sur /a fami lle, on a décidé de ne pas avoir un deuxième 
enfant à cause de ça. On en avait déjà beaucoup, et on a même ... quand on a 
pris notre décision, Maxime n 'avait m.ême pas un an. On n 'avait pas de 
diagnostic, mais on avait décidé qu 'un enfant comme ça, c'est assez ! L 'autre 
chose, c'est qu'on se dit, non seulement c'est de la j ob, mais si on en a un 
deuxièm.e pareil, on va disjoncter! 

Un autre père s ' est tourné vers J'adoption pour éviter le risque d 'avoir un deuxième 

enfant ayant un TSA : 

Joannie on l 'a adopté en Chine parce qu 'on ne voulait pas prendre la chance 
d 'avoir ... il y a toujours une possibilité, la loterie génétique comme on 
appelle, on a préféré adopter et on voulait avoir une fi lle aussi, donc on a 
préféré adopter. On a adopté à cause du risque diagnostic. On a connu des 
gens qui avait deux, trois enfants autistes, bang on en a déjà un, il y a une 
prédisposition génétique pour l 'autisme, c'est l 'élément déclencheur qu'on 
n'a pas. Ma femme s'est dit, j e ne veux pas regarder mon f ils en disant que 
j 'ai pris une chance, et j e ne voulais pas vivre ce stress [. . .]. On se dit, mais 
c 'est plate, la loterie est là, elle n'est pas de notre bord malheureusement, on 
s'est dit ... c'est un choix qu 'on a fait, on a adopté. 
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Enfin , un père évoque des conflits au sein de la fratrie . 

3.6.3 .2 Perceptions des conséquences du TSA sur les sorties fami li ales 

Le père ont questionnés ur Je conséquences du diagnostic sur leurs sorties. Six 

pères nomment avoi r limité leurs sorties en famille dans des lieux publics, notamment 

en rai on des cri ses de J'enfant: 

Pour te donner un exemple, un moment donné, je m.' en vais [au magasin] 
avec lui et ma fi lle [. .. ] il voit un rouleau de Scott Towels avec Diego dessus, 
le rouleau il est rose pour le cancer du sein, lui il vient me voir avec le 
rouleau, il en veut un, je lui dis « non, on en a plein à la maison », ça été la 
crise, comme si un enfant qui veut des bonbons et tu lui dis non, nwis c'est la 
mêm.e chose, mais pour un rouleau de Scott Towels, tu regardes alentour, et tu 
vois tout le monde te regarder comme un extra-terrestre, sont tous là « il est 
bizarre, c'est un rouleau de Scott Towels .. . ». 

Pour quatre pères, la condition de J'enfant ex ige de planifier les sorties, éliminant 

ainsi toute activité spontanée: 

Ça prend de l 'organisation, il faut les préparer, si on va au zoo, il faut 
préparer, il faut discuter avant de partir, mais il faut en avoir parlé trois jours 
avant. On ne peut pas, c'est difficile d'avo ir une activité spontanée: « hey les 
gars, on va faire telle affaire .. . », je ne pense pas non! 

Deux père mentionnent adapter leurs sorties familiales afin de ne pas placer l'enfant 

dans une situation désagréable. À l'inverse, trois pères n ' identifient aucune 

conséquence du TSA ur leur orties en famille. 



3.6.3.3 Conséquences du TSA sur les vacances en fami1le 

Le pères se prononcent sur les conséquences du TSA sur leur vacance en famil le. 

Trois pères n'y voient aucun effet alors qu 'onze pères relatent plu ieurs 

con équences: J'adaptation des activités en fo nction de l' enfant (n=7), linlitation des 

activités (n=3) et ne pas prendre de vacances (n=l ). 

3.6.3.4 Répercussion du TSA ur la fanli 1Je élargie 
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À la question : « Selon vous, est-ce que Je di agnostic de votre enfant influence vos 

relation avec votre fami 1Je élargie ? », sept pères répondent par la négative et sept 

par l ' affirmative. Quatre participant confient 'être éloignés de leur fanlille . Quatre 

père affirment avoir vécu des tensions famjJiale ayant mené à de J'éloignement de 

la famille: «Ça occasionné des chicanes de famille, j 'a i reçu des bêtises dans des 

réunions de fanûlle, alors je me suis dit que je n 'avais pas besoin de ça dans ma vie». 

Quatre pères mentionnent avoir vécu de l'incompréhension de leur fami ll e: 

Mon beau-frère [. .. ] il ne comprend pas des fois les réactions de Vincent, qui 
peuvent être normales, c'est normal pour lui, mais ce n'est pas normal pour 
un enfant normal, donc pour lui, ça vient le chercher des fois des situations 
que Vincentfait [. .. ] c'est plus que ses actions correctives par rapport à un 
enfant normal, par rapport à Vincent, c'est déplacé. 

Enfin , un dernier père rapporte une expérience po itive dans laq ue ll e a fanli lle a 

développé une sen ibilité face aux difficulté de l'enfant. 



,--------------------------------------

3.6.4 Perceptions des effets du TSA sur la fratri e 

Les pères (n=ll ) s 'ex priment sur les conséquences positives et négati ves perçues du 

diagnostic pour les membres de la fratrie. 

3.6.4. 1 Con équence positives perçues 
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Deux des onze pères ayant répondu à cette question mentionnent qu 'ils ne savent pas 

s' il y a de conséquences positives sur la fratri e alors que pour un autre, il n' y en a 

aucune. Six pères prétendent que les frères et les sœurs ont développé des qualités. 

Ces pères nomment par exemple être plus sensible, plus compréhensif, plus 

responsable et plus mature. La fratrie accepterait plus la différence de autres enfants 

autour d 'eux. Trois pères perçoivent un rapprochement entre le membre de la 

fratrie. Un d'eux explique: « L'impactpositifque çapeut-être eupourlui, c'est qu'il 

est probablement ... comparé à d'autres familles, il est plus près de ses frères que dans 

d'autres familles. Il cherche beaucoup à prendre soin et à protéger ses frè res ». 

3.6.4.2 Conséquences négati ves perçues 

Deux pères indiquent qu 'il n'y a aucun effet négatif du TSA sur les frères et les 

sœurs. À l 'opposé, neuf identifient une ou plusieurs répercussions négatives . Le 

tableau 3.6 rapporte la li ste de ces derni ères et les fréquences associées. 



Tableau 3.6 

Répercussions négatives du TSA perçues par les pères (n =9) sur la.fi-atrie 

Répercussions négati ves 

Di fficulté de communicati on entre les membres de la 
fratrie 
M oins de temp et d 'attenti on des père pour la fratrie 

Sentiment d ' injusti ce 

Honte de la fratrie 

Retard de développement 

Impatience du père envers la f ratrie 

M anque de confiance et d 'assurance 

Isolement 

Fréquence 

6 

3 

3 

1 

1 

1 

1 
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Six pères évoquent des di fficultés sur le plan de la communicati on et de 

l'incompréhension entre la fratrie e t l 'enfa nt ayant un TSA. Ainsi , deux d 'entre eux 

perçoivent de la tristesse et de la déception chez la fratrie de ne pa avoir une relati on 

fraterne lle typique. Trois pères reconnaissent avoir moins de te mps et d 'attention à 

leurs autres enfants en raison de l 'attention parentale requi epar l 'enfant ayant un 

TSA : 

Ce que je trouve de valeur, c'est que c'est tellement dem.andant un e1~{ant 

comme ça, j e sens des f ois délaisser ma.fïlle. Mon attention est plus sur 
David, énormément dans le f ond sur David[. .. ] j e suis plus poussé vers 
David. Je trouve qu 'on a négligé notre.fïlle un petit peu. 

Trois autres pères identifient un sentiment d ' inju ti ce vécu par la fratrie, notamment 

en raison d ' un traitement en faveur de l 'enfant ayant un TS A. Par ailleur , un père 

raconte une expérience où la sœur de l 'enfant ayant un TS A a vécu de la honte en 

public en lien avec les comporteme nts de ce dernier. Un autre père avoue vivre de la 
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cu lpabil ité de montrer des signes d ' impatience et d 'avoir moins de tol érance enver la 

fratrie suite à des moments diffici le avec l' enfant ayant un TSA. Quant à lui , un père 

croit que sa fi lle a développé un retard de langage en étant exposée au langage 

idiosyncrasique de l'enfant ayant un TSA . Enfin , de l'i solement (n=l) et un manque 

d ' assurance/confiance (n=l ) sont aussi nommés comme effet négatif sur la fratrie. 

3.6.5 Besoins des pères face à la condition de l' enfant ayant un TSA 

Huit père di ent avoir des besoins face au TSA alors que le ix autre indiquent le 

contraire. Des services professionnels d 'accompagnement, de soutien et d 'écoute 

semblent importants pour ix pères. À cet égard, deux pères souhaiteraient avoir 

accès à de services spécifiques aux hommes: 

À date, dans tout ce que l 'on 1n 'a proposé, il n 'y a rien qui m'a accroché. Je 
pense que c'est en général, dans tous Les services pour hommes, c'est comme 
ça. Tu en as juste pour les enfants. IL n 'y a personne qui Les cannait Les 
besoins des honunes. Ça, j e te parle plus d 'ordre général, pas juste parce que 
tu as des e1~{ants TSA. Ils n'ont pas de moyens pour m'aider à passer au 
tra vers ça. On est vraiment méconnu., ils ont tout mis pour les f emmes, on est 
vraiment laissé à nous-mêmes ! En tout cas, nwi c'est ce que j e ressens. 

Trois pères nomment qu ' il s apprécieraient recevoir de ervices pour les aider à 

'outiller à faire face aux difficulté de l' enfant. Finalement, un dernier père espère 

une découverte médicale d ' un traitement pour l ' autisme: « un médicament 

éventuellement, c'est sûr que ce sont des rêves. Ils ne sont pas là à ce que j e sache, 

mais c'est sûr que ça fait partie des espérances, mais j e n 'attends pas vraiment après 

ça, nwis ce serait un très beau cadeau ». 
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3.6.6 Résumé 

Tous les pères perçoivent différentes conséq uences du diagnostic du TSA de l'enfant 

sur leur vie à eux et cell e de Jeur famille . Ainsi, leurs propos témoignent des 

changements qu'occasionne Je di agnostic sur leurs loisirs, leurs habitudes de vie, Jeur 

travail et leurs projets futur . Sur le pl an familial, des di fficultés conjugales et 

fa mili ales sont notées. D e plus, la fratrie de J' enfa nt ayant un TSA en est aussi 

affectée. En définitive, Ja fami lle en enti er doit s ' adapter à Ja condition de l ' enfa nt 

ayant un TSA. 

3.7 Sixième partie du questionnaire: recommand ations des pères 

Pour conclure J' entrevue, Jes pères répondent à la question suivante: « Avez-vous des 

suggestions ou conseils à donner à de pères qui vivent une situation semblable à la 

vôtre, c'est-à-dire à des pères qui ont eux aussi un enfant qui présente un trouble dans 

Je spectre de J'auti sme? ». Les participants proposent plusieurs éléments résu més au 

tableau 3.7 : 



-- --------- - -- - ---- ------

Tableau 3.7 

Recommandations proposées par les pères (N=l4) pour d 'autres pères 
d 'e1~{ants ayant un TSA 

Recommandations 

Accepter Je di agnosti c, être résili ent 

S ' info rmer sur Je TSA 

Ne pas s' isoler 

Prendre du temps pour so i et pour Je couple 

Se mettre à leur ni veau 

S 'engager dans J' éducati on générale 

Aimer J' enfant 

Être positif et avoir de J' espoir 

Accepter les services proposés 

Ne pa tout excuser par le TS A 

Faire des activités père-fil s 

Se soutenir dans Je couple 

Fréquence 

6 

4 

4 

3 

3 

3 

3 

2 

2 

2 

1 

lOO 

Six pères évoquent l ' importance de l 'acceptation du di agnostic, c'est-à-dire d ' en faire 

le deuil , être résili ent et de l' annoncer à l' entourage pour mettre en place Je plus 

rapidement possible des service po ur aider non seul ement J' enfant, mais aussi la 

famill e. Quatre autres pères recommandent de s' info rmer et de s'outill er pour 

intervenir adéquatement et fa voriser Je développement de l' enfant. Aussi, quatre 

pères conseillent de ne pas s' isoler, d 'en parl er, particulièrement à des gens qui vivent 

une situati on similaire : 

Je dirais aux gens, ne vous gênez pas pour aller chercher cette aide-là parce 
que, un, c'est là que tu vas avoir les vraies ressources, recevoir de la 
documentation c'est une chose, mais le processus pour remplir les 
questionnaires, comnœnt le fai re, c'est une autre affaire. Quand tu parles à 
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des gens qui l 'ontfait, qui ont vécu cette expérience-Là, c'est de La vraie 
expérience. Je pense que la pire chose que tu peux faire à toi et à tes enfants 
quand tu reçois un diagnostic, c'est de te renfermer et d 'essayer de continuer 
de vivre une vie normale. Tout faire, sauf s'isoler, en parler, aller chercher 
des ressources, ce n 'est pas tabou. 

Trois pères rappellent de ne pas s'oublier, de prendre du temps pour soi et pour Je 

couple, c'est-à-dire d 'avoir des activités et des exutoires qui permettent de se 

retrouver. Quant à eux, troi s autres pères suggèrent de se mettre au niveau de l 'enfant 

et de porter les lunettes TSA : 

Ce qui est réconfortant pour un papa d 'un e1~{ant autiste, c'est de se laisser 
immerger un peu dans la bulle autiste, c'est de même qu'on interagit, parce 
que des fo is on veut les amener dans notre bulle, mais des fois c'est bon 
d 'aller un peu dans sa bulle et ça nous fait vibrer un petit peu avec notre 
enfant. Se laisser aller dans ses intérêts. 

Trois pères mettent également l 'emphase sur l'engagement paternel dans l'éducation 

de 1 'enfant : 

Il n 'existe pas de remèdes m.iracles, Le seul remède qui existe, c'est 
l 'implication. C 'est la seule affaire! Tu aurais beau trouver tout ce que tu 
voudras, si tu ne t'impliques pas, if n 'a aucune chance que ça marche. 

Deux pères conseill ent également d 'être positif et d 'avoir de l'espoir: 

Il y a plein de belles choses à vivre là-dedans, malgré que ce soit quelque 
chose de difficile, oui ça reste difficile, mais il y a tellem.ent de petites 
victoires qui te font apprécier des choses, je pense que ça vaut la peine d 'aller 
de L'avant là-dessus. Il ne faut pas avoir peur de l'inconnu. Ce que j'aurais à 
dire, c'est simplement de savourer ce moment-là, oui ce n 'est pas idéal, mais 
vous allez voir des choses m.agnifiques. Ce sont des trésors, des petits bijoux, 
et je pense que ça vaut la peine. Tu ne le sais pas et tu peux avoir une très 



belle expérience de vie qui peut passer par ça. Tu as une chance de vivre 
quelque chose. C'est encore plus grat(fiant parce que tu travailles plus pour 
le faire, et potentiellement tu vas changer des choses. Ce n'est pas à tes 
enfants à s'adapter à toi, c'est à toi de t 'adapter à tes enfants! 

Finalement, aimer J'enfant comme s' il était typique (n=3), ne pas tout excuser par Je 

diagnostic de TSA (n=2), avoir des activités père-fils (n=l ), se soutenir dans Je 

couple (n=l), et accepter les services proposés (n=l ) sont les autres suggestions 

proposées par les pères . 
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CHAPITRE IV 

DISCUSSION 

Ce chapitre présente l'interprétation des résultats. L 'objectif général de cette étude 

exploratoire et Jes six questions de recherche sont di scutés . Cette étude avait pour 

objecti f de décrire Jes rôles et les perceptions de pères quant à leur ex péri ence d 'être 

parent d ' un enfa nt ayant un TSA. Elle ex plore les émoti ons, les besoins et les 

perceptions des père en lien avec le diagnostic de TSA de leur enfant ainsi que leur 

engagement auprès de celui-ci. De plus, cette étude aborde Jes effets du di agnostic sur 

Ja famjlle et Javie conjugale. À cet effet, rappelons ici Je ix questi ons de recherche: 

1. Quell es sont les perceptions des pères face au di agno ti c de TSA, leur 

expérience par rapport au di agnostic et les outiens formel et info rmel reçu ? 

2. Quelles sont leurs expéri ences avec les services offerts à la famjlJe et à 

l' enfant? 

3. Quelles sont les préoccupations des pères face à J' avenir de leur enfa nt ayant 

un TSA ? 

4. Comment perçoivent-il s leurs rôles auprès de leur enfa nt ayant un TSA ? 

S. Quelles sont les perceptions des pères des effets du TSA ur la famille, la 

fratrie et leur vie conjugale ? 

6. Que recommanderaient-il s à des pères qui vivent une situation semblable à Ja 

leur ? 
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4. 1 Première section : percepti ons des pères face à la condition et au di agnosti c de 

leur enfant 

Cette secti on regroupe les questions concern ant le connais ance des pères avant 

l 'annonce du di agno tic, leurs percepti ons des s ignes d 'appel de l 'autisme, le moment 

de 1 ' annonce ainsi que le soutien reçu de leur ento urage et des professionnels. 

4.1.1 Péri ode précédant l' annonce du di agno ti c 

En dépi t de l'augmentatio n marq uée du TSA (CDC, 20 14; oiseux, 201 4), la 

majorité des père de notre étude possédait des connaissances lilllitées sur ce trouble 

avant l'annonce du di agnostic. Tel que l'ob erve aussi Poiri er (2008) auprès de 83 

mères et 25 pères, les connaissances de nos participants se restreignaient aux image 

véhicul ée dans les médias et à leurs ex péri ences personnelles. Cependant, plusieur 

ignes avant-coureurs ont suscité de inquiétudes chez les pères, notamment des 

parti cul arités sur les pl ans du langage, du j eu et des interac tions sociale . À cet effet, 

le li gne directrices du Coll ège de médecin du Québec et de l' Ordre de 

psychologues du Québec (201 2) ainsi que J'état des cannai sances de la Haute 

Autorité de Santé (2010) stipulent que les pri ncipaux indicateurs du TSA 

correspondent à un développement anormal et atypique du langage, de l ' utilisation de 

la communication, de la sociali sati on, du j eu, de même que la présence d ' intérêts et 

de comportements rituali sés et téréotypés . De nombreuses études rapportent au si 

des anomalie langagières, des particul arités dans les comportements de l 'enfant ainsi 

que de atypies dans le développement ocial ava nt 1 'annonce du di agnosti c (Barri e, 

2010; C hamak et Bonniau, 2013; Molteni e t M aggiolini , 201 5; Osborne et Reed, 

2008; Poirier, 2008; Valentine, Raj kov ic, Dinning et Thompson, 2010). L 'absence de 

j eu symbolique et 1 'observation des atypies dans le j eu apparaissent comme des 
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préoccupati on maJeure des père de notre étude. À notre av is, cette di fférence dans 

l 'observati on des signes d 'appel par nos pères pourrait s ' expliquer par leur 

engagement dan les jeux avec 1 'enfant, caractéri stique reconnue dans les rôles 

paternels (Dubeau, 2002; Institut nati onal de santé publique du Québec, 2005). En 

effet, le pères jouent davantage avec J' enfant que ne le font les mè re (Lamb, 2004), 

il s deviennent donc des observateurs pri vil égié des façons de jouer et des atypies 

dans le jeu. Par ailleurs, mentionnons qu 'aucun père de notre étude n'a remarqué en 

premier dan la farnill e les différents s ignes du TSA. Comme J' observent aussi 

Molteni et M aggiolini (2015), c ' es t la conj ointe de nos participants qui manife te en 

premier des inquiétudes sur le développement de l' enfa nt. À cet effet, Matson, Hess, 

Kozlowski et eaJ (2011 ) remarquent aussi que les pères rapportent moins de 

symptômes d ' auti me que le mères. De plus, pour ne uf pères de notre étude, il 

s ' agissait de leur premier enfant. Ces père peuvent avoir eu de la di fficulté à 

déterminer si le développe ment était normal en l' absence de points de repère. 

Toutefois, même le père qui avaient déjà un autre enfant sembl aient confi ant face 

au développement de l' enfa nt ayant un TSA. Le déni pourrait auss i ex pliquer 

l ' ignorance de premier ignes d 'appel. De · mère de l ' étude de Ludlow, Skell y et 

Rohleder (2011 ) rapportent également que leur conj oint ni ait le parti cul arité de 

J' enfant. Malgré l 'ob ervati on de certain ignes d 'appel par quelques-uns de nos 

participants, seulement quatre d ' entre eux établi ssaient un li en entre leurs 

observation e t le di agnosti c de TSA. Altiere et Von Kluge (2009) ob ervent 

qu 'aucun de leurs pères participants (N=26) n' avait associé les parti cul arités de 

l 'enfant avec le TSA. Ce dernier point souli gne J' importance pour le professionnels 

œuvrant auprès de jeunes enfants d 'être attentifs aux igne d ' appel de l' auti sme. Ces 

professionnels se doivent également de sen ibili ser la popul ati on, en parti culier les 

pères, aux mani fes tations du TSA, e produi sant, e ntre autres , dans Je jeu. 
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4.1.2 Annonce du di agnosti c 

Les pères de notre étude rapportent plusieurs émotions et réactions en lien avec 

J' annonce du diagnosti c. Ces sentiments varient entre le soul agement, la colère et une 

profonde détre?se. La littérature met en évidence que 1' annonce du diagnostic de TSA 

s'avère un moment difficile pour les parents qui doivent faire Je deuil de J' enfant 

« rêvé » et accepter ses particul arités (Frye, 2014). Alors qu ' un di agnostic de DI 

provoque généralement un choc chez les parents parce qu ' il es t non attendu et qu ' il a 

li eu bien souvent au moment de l a nai sance (Faubert, 2015 ; Merucci, 2006; Pelchat, 

Lefebvre et Bouchard, 2001 ), les réacti ons et les émoti ons re senties par ceux 

d 'enfa nts ayant un TSA lors de cette annonce sont partagées entre des émotions 

positives, par exemple du soulagement, et des émotions négati ves telles que la colère, 

de l a tri stesse et de l a déception (Bloch et Weinstein , 2010; Hutton et Caron, 2005 ; 

Mansell et Morri s, 2004; Midence et O 'Neill , 1999). 

À notre connaissance, le processus de deuil et d ' acceptation du di agnostic a été peu 

décrit dans la littérature chez les pè res d ' enfants ayant un TSA. Nous constatons une 

di versité des processus d 'acceptati o n du di agno tic chez nos participants. Us semblent 

traverser des étapes diffé rentes en fo nction de leurs connaissances antérieures sur 

l' auti sme, mais aussi par rapport à leurs réactions face aux parti cul arités de leur 

enfant. À cet effet, un père qui n'a aucune connaissance préalable ur 1 'auti sme et qui 

dénie les difficultés de son fil s avant l' annonce vivra vraisembl ablement une détresse 

et un deuil beaucoup plus importants au moment du di agnosti c en comparaison avec 

un père conscient des difficulté de J' enfant et qui s'attend à recevoir un di agnostic. 

Les réactions émoti onnelles des pères ne semblent pas se produire en présence des 

professionnels faisant l' annonce. Par exemple, un père ayant vécu de la colère a 

confi é avoir détruit son sous-sol, témoignant ainsi d ' une grande douleur. De plus, 

J'annonce du diagnostic a suscité de nombreuses préoccupati ons pour l a plupart de 
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nos participants, notamment en ce qui concerne J'avenir de l' enfant, de la famille et 

du couple. Aussi, J' inconnu en regard du développement de J'enfant et la charge 

additionneJJe requi se pour son éducati on apparaissent angoissants pour plusieurs 

pères. Stehouwer (2014) et Frye (201 4) trouvent des résultats simil aires dans leurs 

études. Toutefois, l' émotion la plus rapportée par no participants est un sentiment de 

soul agement. Les pères expliquent que le diagnostic confirme des inquiétudes déjà 

exprimées , qu ' il permet de compre ndre en plus de mettre des mots sur les 

particul arités de J' enfant. Le di agnostic entraîne également un sentiment de 

déculpabilisation. Souvent attendu depuis plusieurs mois, voire plusieurs années, le 

di agnosti c permet l' accès aux services. Ceci encourage les père qui peuvent 

désormais entreprendre des démarches précises pour aider leur enfant. Le 

soul agement lors du di agnostic se retrouve également dans les études de Chamak et 

Bonniau (201 3) de même que Donaldson, Eider, Self et Christie (2011 ). 

Parallèlement, la moiti é de nos participant nomme l 'acception comme réaction à la 

suite du diagnostic. L 'acceptati on de la condition de J'enfant 'avère une étape 

essentieJJe afin que la famiJJe soit résiliente face aux défis engendrés par le TSA. À 

cet effet, Poslawsky, Naber, Van Daalen et Van Engeland (2014) ex pliquent que cette 

attitude favori e 1 'adaptation des parents quant à leurs émoti ons, à la condition de 

l ' enfant et à l' éducati on de celui-ci . En omme, nous constatons que le soul agement 

et l 'acception tendent à favori er la proacti vité et Ja recherche de solutions des pères. 

Cependant, compte tenu de la di versité des réactions des pères, il serait pertinent 

d 'explorer Je parcours et la réalité vécus au travers du processus du di agnosti c, 

puisque l'acceptation semble se vivre un jour à la fois. 
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4.1.3 Souti en informel suite à 1' annonce du di agnostic 

Les participants ayant annoncé le diagnostic de TSA à leur famille élargie témoignent 

d' une expéri ence partagée entre l'acceptati on, le déni et l' incompréhension. Neuf 

pères ont rel até une expérience diffi cile de déni et d' incompréhension. Leur famille 

emblait donc peu di sposée à leur offrir du soutien instrumental, émotif, ou récréati f. 

Comme l'observent aussi Myers, Mackintosh et Goin-Kochel (2009) auprès de 16 

parents, la famille de certains de nos pères a remi en question la véracité du 

di agnostic, elle a blâmé les parents ou elle les a accusés d'avoir des habiletés 

parentales inadéquates . Dan ce contex te, il appert que la famille était incapable 

d' offrir du soutien aux parents et à l'enfant ayant un TSA. Par conséquent, plusieurs 

pères de notre étude se sont éloignés, voire même isolés. Ces observations vont dans 

le même sens que plusieurs autres recherches où des parents se sont éloignés de leurs 

fami lles en raison de l' incompréhension de la condition de l' enfant (Ai tiere et Yon 

Kluge, 2009; Frye, 2014; Ludlow, Skelly et Rohleder, 2011 ; Molteni et Maggiolini 

2015 ; Woodgate, Ateah et Secco, 2008). 

À notre connaissance, Je soutien perçu par les père est un nouvel aspect exploré dans 

notre étude. Seulement cinq pères affirment avoir reçu du soutien de leur famille 

élargie. Cependant, six des neuf pères n'ayant pas reçu de soutien n'ont pas voulu 

d ' aide et ont souhaité se débrouiller par eux-mêmes. ll est pos ible que l ' adhérence 

des pères à des caractéri stiques masculines traditionnelles, notamment l'indépendance 

et l' auto uffi sance, agis e comme obstacle à leur recherche de soutien social (Smith, 

Braunack-Mayer et Wittert, 2006). Selon les stéréotypes culturel masculins, un 

homme « fort » se révèle stoïque et invulnérable. En conséquence, un homme qui 

recherche de l ' aide pourrai t vivre de la culpabilité face aux attentes ociales 

(S' adapter aux réalités des hommes, 201 2) . Par contre, cette explication ne peut 

s'appliquer à tous les pères , puisque trois d 'entre eux souhaitaient recevoir davantage 
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d 'aide de leur famill e. Dans le même ordre d ' idée , Abouzeid (2014b) ob erve des 

résultats similaire où di x de 15 mères rapportent avo ir eu peu de souti en social, 

particuli èrement en raison du manque de compréhension de leur entourage. Or, le 

écrits scientifiques sont contradi cto ire sur le soutien famili al offert aux parents. À 

J' inverse, dix des quatorze mères de l ' étude de Presutto (2010) ont reçu du soutien 

logistique, financier, du répit, de J' aide pour les tâches ménagères e t des ac ti vi tés 

avec l 'enfa nt. Dan Je même sens, tous les grands-parents (N=15 ) de l' étude de 

Rousseau (2009) reconnaissent que les parents ont besoin de soutien suite à J' annonce 

du di agnosti c. Comment expliquer ces di vergences dans la littérature? U est juste de 

se demander si les mères sont davantage soutenues par leur propre mère que ne le 

sont les pères . De future recherches apparais ent essentielles pour comprendre Je 

soutien info rmel offert aux parents d'enfants ayant un TSA. En bref, J'indépendance 

des pères combinée aux réactions négatives de la famille élargie et de leur manque de 

connaissances face au TSA peuvent avoir amoindri Je peu de soutien offert aux pères 

de notre étude. Ce point souli gne J' importance de ensibiliser la popul ation à ce 

trouble et à ses répercussions pour les parents, mais aussi d 'encourager les pères à 

ex primer leurs beso ins d 'aide. 

Une autre nouvelle donnée émanant de nos résultats concerne Je soutien des amis et 

coll ègues de travail , lequel a été peu étudié auprès des pères. La moitié de nos 

participants indiquent avoir été soutenu par ceux-ci, notamment par du soutien 

psychologique, du répit et de J' aide sur le pl an des tâches domestiques. Les collègues 

de travail représentent donc une source de outien pour nos participants. Toutefois, 

qu 'en est-il des mères sans emploi ? Celles-ci se trouvent bien souvent isolées à la 

mai on contrairement aux père , qui au travers de leur travail , reçoivent du soutien. 

Par ailleurs, nos pères rapportent une compréhension de leur employeur se tradui sant 

par une flexibilité de l ' horaire de travail. Cette compréhension permet aux pères de 

s'adonner aux services et de se libérer en cas de difficultés avec l'enfant ayant un 
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TSA (par exemple une cri se se produi sant en contex te scolaire) . Dan l'étude de 

Molteni et Maggio lini (20 15), de parents rapportent également avoi r été soutenus par 

leur employeur. Ces parents considèrent la compréhension offerte par 1 'employeur à 

l'égard de leur réalité de parents d 'enfants ayant un TSA comme étant aidante dans Ja 

qualité de vie de la fa mill e. ll serait donc pertinent que de futures recherches 

' intére sent au soutien offert par J' employeur puisque peu d 'études se sont penchées 

sur cette question et qu ' au travers de nos résultats, il n'a pas été possible d'obtenir 

beaucoup de détails. 

4 .1.4 Soutien formel suivant 1 'annonce du di agnosti c 

Huit pères de notre étude mentionnent avoir reçu du soutien des professionnels ayant 

fait l'annonce du diagnostic (par exemple soutien d ' une psychologue, d ' une 

travailleuse sociale ou d ' une psychoéducatrice ; remi se de documentati on pour des 

références). Par contre, nous constatons que six pères ont été Jai sés à eux-mêmes. 

Dans Je même sens, Abouzeid (2014), Osborne et Reed (2008) de même que Poirier 

(2008) observent qu 'aucune aide n'a été proposée à de nombreux parents suite au 

di agnosti c. Étant donné l' ampleur des réactions émotives suite à cette annonce, il 

appert que les parents ont besoin de soutien professionnel pour s'adapter au TSA. En 

effet, Wachtel et Carter (2008) soulignent que de nombreuse mères de leur étude 

étaient incapables de co mposer par elle-même avec le di agno ti c et qu 'ell es 

requerraient du soutien professionnel. En ce sens, plusieur parents de 1 'étude de 

Poirier et Goupil (2008) ont indiqué qu 'ils auraient apprécié qu ' un professionnel Jes 

diri ge dans les démarches à entreprendre pour les services et les aide à accepter le 

di agnostic. Aussi, ils désiraient bénéficier de rencontres supplémentaires uite à 

1 ' annonce afin de recevoir plus d ' info rmations et pouvoir poser des questions. Or, 

dans l 'éventualité qu ' un parent ne puisse recevoir du soutien profes ionnel, d 'autres 



moyens doivent lui être proposés, notamment la consultati on de sites Internet 

d' assoc iations spécialisées en TSA, de groupes de parents ou encore des dépli ants 

d' info rmati on sur les services disponibles pour la famille et l'enfa nt. Afin de pallier 

au manque de soutien des services professionnels pour Je parents, six de 15 mère 
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de J' étude d' Abouzeid (2014b) se sont diri gées vers des ressources communautaires. 

Cependant, les pères de notre étude n'ont pas eu recours à de tell es ressources. Or, il 

est reconnu que les hommes recherchent moins les services de santé physique et de 

santé mentale que les femmes et qu ' ils utilisent également moins l' Internet en matière 

de santé (Addis et Mahalik, 2003; Goupil , Poirier, des Ri vières-Pigeon, Bégin et 

Michaud , 201 4; Mackenzie, Gekoski et Knox, 2006 ; Smith, Braunack-Mayer et 

Wittert, 2006). Les professionnels doivent-ils prendre en con idération que les pères 

demanderont probablement moins de soutien que les mères lors de l' annonce du 

diagnosti c? Néanmoins, leurs besoins en outien peuvent être aussi importants que 

ceux des mères, d'où la nécessité d 'offrir des services qui répondraient à leurs 

besoin . À cet effe t, di verse recommandati ons seront élaborées ultérieurement dans 

la conclusion. 

4.2 Deuxième section : expériences des pères face aux service professionnels 

Cette secti on discute de la satisfaction générale des pères à l' égard des services reçus 

et de leurs effets par rapport à l' enfant et à eux-mêmes. 

4.2. 1 Sati sfaction générale des pères à l 'égard des services 

Suite au di agnostic, dix pères se ont in crits sur des li stes d'attente afin de recevoir 

des ervices du ecteur public pour leur enfant alors que sept pères se sont aussi 



tournés vers les services du secteur pri vé. Plusieurs parti cipants ont quali fié de« 

pénibles » et « d ' inacceptables» les délais d 'attente pour l' obtention des services 

dans le secteur public. Us ont confié devoir « se battre »,c 'est-à-dire être insistant, 

faire de nombreuses relances ou se pl aindre auprès des di spensateurs de services 

public afin de recevoir de l' aide. Au Québec, plusieurs mère des études de des 

Ri vières-Pigeon et Courcy (2014) et les grands-parents de Rousseau (2009) ont vécu 

une situati on simil aire dans laquell e les parents ont rapporté une lutte incessante afin 

d 'obtenir des services pour l ' enfant. Ces longs délais d 'attente semblent aussi se 

retrouver dans d 'autres pays, notamment aux États-Unis (Frye, 2014) et en Australi e 

(Valentine, Rajkovic, Dinning et Thompson, 2010). Pour plusieurs parents canadiens 

de l'étude de Barrie (2010), ces délai ont créé beaucoup d ' insati sfaction. L 'étude 

québécoise de Ri vard , Terroux, Parent-Boursier et Mercier (2014) réalisée auprès de 

118 pères et 118 mères sur les déterminants du stress parental a démontré que les 

dél ais d 'attente pour les ervices étaient l'une des vari ables corrélées positivement 

avec le stress parental. Les plus longs délai d 'attente étaient liés aux plus hauts 

ni veaux de stress. L ' inaccessibilité des service seraü une des expériences les plus 

difficiles pour les parents d 'enfants ayant un TSA (Valentine, Rajkovic, Dinning et 

Thompson, 2010), expérience également partagée par nos pères . 

Nos participants ont vécu difficilement la transiti on entre le réseau de la santé entre 

1' âge de quatre et cinq ans et celui de l' éducation en maternelle quatre ou cinq ans. 

Depuis 2003, le MSSS a instauré une politique qui prévoit des service d ' ICI pour 

tous les enfants ayant un TSA âgé de deux à cinq ans (MSSS , 2003). Les CRDITED 

ont eu pour mi sion d 'offrir ces service dès le diagnostic jusqu ' à l' entrée à l' école, 

après quoi le réseau de l' éducation ass ure la continuité et la complémentarité des 

services. Dans notre étude, quelques pères déplorent Je manque d 'accessibilité des 

services (orthophoni e, technicienne en éducati on spéciali sée). Certains enfants ont 

vécu une interruption de services lors de leur entrée à l' école. Des pères critiquent 
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également le manque de tran parence des établi ssements scolaires à l' égard des 

subventions financières octroyées pour leur enfa nt pui sque ces derniers n'ont pas reçu 

le nombre d ' heures de services auxquels ils avaient droit. À cet effet, le Protecteur du 

citoyen (2009) soulève le manque d 'efforts d ' harmoni sation des services de la santé 

avec ceux de l' éducation. Tel que le recommande ce rapport, les service entre le 

MSSS et ceux du MELS doivent d 'être coordonnés afin d 'assurer l' accès aux services 

et favoriser la réuss ite éducative de élèves ayant un TSA. 

Malgré l' insati sfaction de pères pour l' obtention et l 'accessibilité des services, ceux­

ci sont généralement satisfaits lorsqu ' il sont reçu . TI décri vent des expériences 

positives axées sur le développement de l' enfant avec les di spensateurs de services. 

Ce expériences e fo ndent sur le partenariat avec la farnille. Abouzeid (2014c), 

Courcy (2014) et Sabourin (201 3) rapportent des résultats simil aires quant à la 

sati sfaction des mères à l 'égard de l' éducatrice offrant de l'ICI à leur enfant. Pour nos 

participants, les services offerts à l' enfant ont pour effet d ' offrir un moment de répit, 

du soutien de même que du coaching parental. Pendant que les services sont donnés à 

l' enfant, les pères peuvent répondre aux autres responsabilités parentales ou prendre 

un moment de répit avec les membres de la famill e. Aussi, il s trou vent soul ageant de 

déléguer à un professionnel des interventions qui dépassent leur champ de 

compétence de parents. Les résultats d ' Abouzeid (2014b) de des Ri vières-Pigeon et 

Courcy (2014) et Sabourin (2013) abondent également en ce sens. En effet, les 

services à l' enfant représentent une source con idérable de soutien à la mère. Enfin , 

nos participants ont mentionné avoir développé plusieurs compétences et habiletés. 

Tis ont appris de information ur le TSA qui facilitent 1 ' intervention avec l' enfant, 

améliorant, par le fait même, la vie familiale . 
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4.2.2 Perceptions de la réponse aux be oin de J'enfant 

Les pères observent des effets positifs de ervices, particulièrement ceux de l' ICI sur 

J'enfant ayant un TSA. En effet, les interventions se sont avérées, selon les pères, 

efficaces dans plusieurs sphères, notamment sur les plans du langage, de la 

communication, de la motricité, de comportements problématiques (cri es) et de 

J' autonomie personneJJ e. Par conséquent, la vie de fami ll e ' en trouve améliorée en 

rai on d ' un fonctio nnement plus adéq uat de J'enfant ayant un TSA. D 'ailleurs, de 

nombreuses études appuient J'efficacité de l'ICI (Eikeseth, K.Jintwa11 , Jahr et 

Karlsson, 20 12; Peter -Scheffer, Didden, Korzilius et Sturmey, 2011; Virués-Ortega, 

2010). De plu , la majorité des parent des étude anglaises de Grindle, Kovshoff, 

Hastings et Remi ngton (2009) et de Webster, Fei ler, Webster et LoveJJ (2004) o nt 

aussi rapporté cette opinion po itive. Ces parents observent des gain , 

particulièrement quant à la communication , aux problèmes de comportements (cri ses, 

automutilation) et des comportements adaptatifs (hygiène personnell e, alimentation). 

Au Québec, les études d ' Abouzeid (2014c), de des Ri vières-Pigeon et Courcy (2014) 

de Granger (2011 ) et de Sabourin (2013) oulignent aussi une perception 

généralement positi ve des parents de l 'efficacité de l'ICI par rapport au langage, à la 

socialisation , à J' autonomie et aux comportements. 

Bien qu 'appréciés par les pères, les services ont également des répercussions 

négati ves pour cinq père , dont deux monoparentaux. Ces participant rapportent des 

difficultés sur Je plans de la gestion de l'horaire, particulièrement quant à la 

conciliation travaiJ-famiJJe, J'investissement de temps ainsi que les empêchements 

provoqués par les services . Les mères de J' étude de des Rivière -Pi geon et Courcy 

(20 14) indiquent que les services d ' ICI engendrent une charge additionneJJ e de travail 

pour les parent compte tenu du caractère inten if de J'intervention exigeant une 

di ponibilité qua i constante des parents. Dan J'étude d ' Abouzeid (2014b), cinq 
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mère se sont vues contraintes de quitter leur emploi afin de répondre aux besoins de 

leur enfant. Ce n'e t toutefoi s pas le cas de nos participants puisqu 'aucun père n ' a 

quitté son emploi pour se consacrer à l'enfant. Dans J'ensemble, il est possible que les 

effets négatifs des services aient été moins res enti s par nos pères en raison d ' une 

plus grande implication de la mère. En effet, pour les farni ll e de des Rivières-Pigeon 

et Courcy (2014), le contexte le plus courant était celui où la mère était responsable 

des tâche éducatives alors que le père avait un rôle de pourvoyeur. Quoi qu 'engagée 

dans les services à l'enfant, tous nos pères travaillent et il s sont peut-être moins 

impliqués dan le ervices que leur conjointe. Malgré ces inconvénients, les 

répercussions positives des services sur l'enfant et la famille semblent plus 

importantes que leurs conséquences négatives. 

4 .2.3 Services souhaités par nos participants 

Plu ieurs servi ces non reçus sont souhaités par nos participants. Cependant, peu de 

ces demandes de services concernent le bien-être personnel des père , ces derniers 

mentionnant plutôt le besoins de leur jeune. Les priorités de mères d ' Abouzeid 

(2014b) étaient également centrées sur l'enfant. Nos participants désirent des services 

d 'orthophonie et d 'ergothérapie. Toutefois, ces deux ervices semblent peu 

di sponibles et accessibles dans le réseau public, particulièrement en CRDITED (des 

Rj vières-Pigeon et Courcy, 2014). Pour nos participants, leur enfant ne pouvait avoir 

accès à ces services en raison de la rareté des professionnels ou parce que le service 

n 'était tout simplement pas offert dans le secteur public. Par conséquent, plusieurs 

pères doivent chercher ces services coûteux dans le réseau pri vé. Rappelons que les 

pères de notre groupe de convenance ont un revenu fami lial au-des us de la moyenne 

québécoise, il s peuvent donc plus facilement accéder au secteur privé que les gens à 

faib le revenu. Malgré cette situation , troi s participants aurajent tout de même souhaité 



du souti en financier. Des pères améri cains de l'étude de Frye (2014) souhaitent 

également du soutien financier pour les services pri vés. Les fa mille d 'enfants ayant 

un TSA ont a uvent caractéri ées par une précarité financière (de Ri vières-Pigeon 

et Courcy, 201 4). Les enfants dont les parents n' ont pas le revenu pour aller au 

privé se retrouvent alors laissés à eux-même . 

4.2.4 Adaptati on des services pour les pères 
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otons que la grande majorité de la main d 'œuvre de première li gne en santé et dan 

les service ociaux e t composée de femmes. Celles-ci sont au i omniprésentes dans 

le réseau des garderie et majoritaires dans celui de l 'éducati on primaire et secondaire 

(MSSS , 2004). Deux de nos pères relatent que les services à l'enfant étaient peu 

adaptés à leur réalité d' homme. Il déplorent que les intervenantes des services 

(CRDITED, école) ne communiquent pa avec le père, mais plutôt avec la mère. Tel 

que décrit précédemment, les horrunes recherchent moin les services de santé 

physique et de santé mentale que les femmes. Ainsi, la majorité de demandes d 'aide 

sont faite par des femmes et elle ont reçue par des femmes. Il est donc possible 

que les intervenantes œuvrant auprè de familles d 'enfants ayant un TSA soient plus 

habituée d' intervenir auprès des mères et qu 'ell es misent d'emblée sur ell es pour les 

services. Aussi, nou pouvons envisager que les intervenantes sont moins à l' aise de 

collaborer avec le pères (MSSS , 2004). Ceci pourrait expliquer en partie la tendance 

des intervenante à communiquer avec les mères pour les services à l' enfa nt. 

Pourtant, des père de notre étude désirent s' impliquer dans les services à l' enfant, 

mai il s ne se sentent pas inclus par les intervenantes parce qu ' il s sont des hommes. 

Des pères d 'Hunt-Jackson (2007) partagent également cette perception. U ne 

sensibili sation des intervenantes à l ' implicati on des pères semble importante. 



Mentionnons que plusieurs recommandations seront proposées ultérieurement dans 

cet essai pour favo ri ser l'engagement des pères de même que pour adapter les 

services à leur réalité. 

4. 3 Troisième secti on : rôles des pères auprès de 1 'enfant ayant un TSA 
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Cette ection di scute de perceptions des pères quant à l' enfant ayant un TSA et les 

rôles paternels à son égard. Tous nos participants occupent un emploi. Pelchat, 

Lefebvre et Levert (2005) postulent qu ' un emploi stable et bien rémunéré pour le père 

entraîne dans le couple un partage des responsabilités influencé par une conception 

traditionnelle où le père est le pourvoyeur et la mère, responsable des soin . Nous ne 

pourrons dans cette section de la discussion comparer les rôles des mères et des pères, 

car notre protocole d'entrevue n' incluait pas de questions sur la situation de la mère 

et ses rôles dan la famill e. La discussion dans cette section tiendra donc compte 

uniquement du profil des pères . 

4.3. 1 Enfant ayant un TSA : un enfa nt avant tout 

Lorsque nos participants parlent de leur enfant présentant un TSA, ils le considèrent 

d 'abord et avant tout comme leur enfa nt, au-delà de sa condition. Les pères ne le 

présentent pas comme un «auti ste », mais bien comme un enfant. Un père a même 

mentionné que si un médicament existait pour traiter l' auti sme, il ne changerait en 

rien son fil s. Ainsi, l' enfant ayant un TSA fait partie à part entière de la vie fam..ili ale 

au même titre que les autres membres de la farn..ille . Les mères d'adultes ayant une DI 

de l 'étude de Bernard (2011 ) considèrent également leur enfant comme un membre à 
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part entière de la famille. Les propos de nos partic ipants rejoignent les droit et 

libertés de la per onne de la Charte québécoi e et la politique de l'Office des 

personne handicapées du Québec (OPHQ) qui reconn aissent, dans un esprit d 'égali té 

et de non-discrimination, la personne ayant un handicap au même titre que toute autre 

membre de la ociété (OPHQ, 2009). 

4.3.2 Rôles paternels : au-delà du père pourvoyeur 

Nos participants s'engagent dans une multitude de rôles: éducati on et soins à 

J'enfant; loisirs et acti vités physiques/ludiques; éducati on scolaire ; soutien 

financier ; implication dans les services à J' enfant et souti en p ychologique. De plus, 

leurs rôles se modifient en raison de certaines particul arités de leur enfant. Par 

exemple, le jeune ayant un TSA requiert davantage de supervision et 

d'accompagnement au quotidien. Aussi, les pères expliquent moduler leurs attentes à 

l' égard de l'enfa nt en fonction de son degré de compréhension des situations sociales 

et de son ni veau de fonctionnement. Lorsque questi onnés sur leurs rôles, nos 

participants n'ont pas d'emblée cherché à se définir comme pourvoyeur de la famill e 

(sécurité économique, habitation, sati sfaire les besoins physiques et offrir une 

riches e matérielle). Bien qu ' il s aient ce rôle, ces pères ont plutôt cherché à valori ser 

leur engagement dans les soins, J'éducation et les services à J' enfant. Ils apparaissent 

accorder une place importante à leur engagement paternel dans la constructi on de 

l'identité et le développement de leur enfant. 

Dans leurs recherche qualitati ves auprès de dix pères (Frye, 2014) et de six des pères 

(Allen-Isenhour, 2010), ces auteurs ont démontré que leurs participants étaient aussi 

engagés dans les soins quotidien et l'éducati on de leur enfant présentant un TS A, en 

plus d 'être pourvoyeur. Lefebvre (2011 ) mentionne aussi que le père s' implique 



11 9 

beaucoup dans la vie quotidi enne de 1 'enfa nt handicapé, notamment en regard des 

soins à prodiguer (nourrir l 'enfant, l ' habiller, Je laver, etc.). Ainsi, les rôles paternels 

de nos participants et dans les écrits scientifiques ne diffèrent pas fondamentalement 

de ceux de pères d 'enfants typiques. En effet, le père du XXIe siècle s' implique dans 

plusieurs sphères. TI a, entre autres, pour fo ncti ons d 'être une figure affecti ve, 

particulièrement au travers du jeu, de participer aux soins quotidi ens, à l'éducation 

famili ale et scolaire. TI assume aussi Je rôle de pourvoyeur de la famille (Cabrera, 

Tamis-LeMonda, Bradley, Hofferth et Lamb, 2000; Dubeau, 2002; Merucci, 2006). TI 

y aurait plus de similarités que de di fférences dans les rôles de pères d 'enfant 

typiques en comparaison avec ceux d 'enfa nts ayant des difficultés (Parette, Meadan 

et Doubet, 20 10). Les données de l' étude longitudinale de Dyer, McBride, Santos et 

Jeans (2009) auprès de pères d 'enfants typiques et de pères d 'enfants ayant des 

besoins particuliers (autisme, déficience intellectuelle, surdité, déficience visuelle, 

troubles de langage, etc. ) ne montre pa un engagement paternel différent dans Je 

rôles auprès de l 'enfant. Dans la même veine, Young et Roopnarine (1 994) ont 

comparé le degré d 'engagement de 23 pères d ' enfants ayant des difficultés (autisme, 

troubles de langage, syndrome de Down, paralysie cérébrale) avec celui de 24 pères 

d 'enfants typiques . Ti s n'ont pa trouvé de différence significati ve entre les deux 

groupes dans les soins à l' enfant, en regard de sa sociali sati on, aux décisions 

éducati ves et quant aux activités avec J' enfant. Au ssi, Je rôles des grands-parents 

d 'enfants ayant un TSA de J'étude de Rousseau (2009) n'étaient pas différents de 

ceux des grands-parents en général , à 1 'exception de J' aide monétaire offerte aux 

parents en raison des coûts élevés liés aux services et à l'éducation de l'enfant. 

Globalement, nos participant agissent de la même manière que les pères typiques ou 

d ' enfants ayant des be oins particuliers. À contrario, les mères de l'étude de des 

Rivières-Pigeon et Courcy (2014) semblent adopter un double rôle, soit celui de mère 

et d ' intervenante. Ces mères étaient très engagées dans Je services d ' ICI à l'enfant 



afin de l'aider à se développer et à acquérir de nouvelles habiletés . Cette tendance 

n'est pas observée chez nos participants qui ne e défini ssent pa comme 
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« thérapeute ». Soulignons tout de même que les deux pères monoparentaux de notre 

étude ayant la garde de l' enfant ont changé de carri ère profess ionnelle afin d 'être plus 

disponibles . Bien que les répercussions du diagnosti c soient plus importantes sur 

leurs rôles étant donné l' absence de la mère, ces pères n'ont pas indiqué adopter un 

rôle de « thérapeute » comme le font certaines mère . Ainsi, les rôle de ces pères ne 

diffèrent pas de ceux décrits précédemment. 

En définiti ve, malgré une di vision des responsabilités parental es contemporaines 

(pères qui travaillent tout en étant engagés dans les soins et 1 'éducation), nos ré ultats 

ne permettent pas de dégager d' éléments novateurs. U suscitent toutefois notre 

réfl exion sur différentes pistes de recherches à réali ser auprès de pères 

monoparentaux. TI appert également essentiel d 'expl orer la situati on de pères qui 

présentent un revenu famili al inférieur ou dans la moyenne québécoise. Ces pères 

sont-ils en mesure de s'engager autant que no parti cipants dans les services à 

l 'enfant et dans son éducati on générale ? Doivent-ils pallier le problèmes fin anciers 

causé par les frais associés aux services à donner à l 'enfant en travaillant plus, ce qui 

aurait pour effet de polariser encore davantage le partage des responsabilités 

parentales? TI serait également intéressant d 'explorer comment se fait le partage des 

responsabili tés familiales entre le père et la mère au sein des familles d'enfants ayant 

un TSA. TI est possible que ce partage se fasse en foncti on des di sponibilité des 

parents, des préférences et des valeurs dans le couple, et non en fo ncti on d' un rôle 

préétabli en fonction du genre. En somme, cette section ouvre la porte à de futures 

recherches. 



4.4 Quatri ème secti on : perceptions des pères sur Je con équences du TSA 

Cette secti on aborde Je conséquences du diagnostic selon plusieurs dimen ions : le 

stress parental , la vie quotidi enne, la vie sociale, les relations avec la famille élargie, 

la relati on conjugale, la fratrie ainsi que sur la vie professionnelle. Enfin , les besoins 

exprimés par les pères concluront cette section. 

4.4.1 Enfant ayant un TSA et stress parental 
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La naissance d ' un enfant entraîne une adaptation des parent , notamment sur les plans 

de la vie personnelle, du couple et des relati ons fa mili ales . Toutefois, un enfa nt ayant 

un TSA requiert des soins accrus quant à son éducati on, mobili sant ainsi davantage 

d 'énergie et de temps pour ces parents en comparaison avec ceux d 'enfants typiques 

(Sénéchal et des Rivières-Pigeon, 2009). À cet effet, plusieurs études ont comparé Je 

ni veau de stress des parents d ' enfan ts typiques avec celui de parents d 'enfants ayant 

un TSA. EJies sont unanimes: les parents d 'enfant ayant un TSA vivent davantage 

de stre s que les parents d'enfants typiques ou de parents d 'enfant ayant d ' autres 

handicaps (Baker-Ericzén, Brookman-Frazee et Stahmer, 2005 ; Brobst, Clopton et 

Hendrick, 2009 ; Dabrowska et Pisula, 2010; Davis et Carter 2008; Flippin et Crais, 

2011 ; Hayes et Watson, 201 3; Karst et Van Hecke, 201 2; Rao et Beidel, 2009 ; 

Sénéchal et des Ri vières-Pigeon, 2009). U semble que la charge additi onnelle requise 

pour J'éducation de J' enfant ayant un TSA et les parti cul arités de sa condition ont eu 

plusieurs effets sur Je bien-être de nos participants. 
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4.4.2 Vie quotidienne planifiée et organi sée 

Nos participants expliq uent que la condition de leur enfant a de · répercussions sur 

leur vie quotidienne, particulièrement sur le plan de l' organi ation. En effet, plusieurs 

pères doivent organiser toutes les activités de !a journée et Je quotidien de- la famille 

en rai on de J'adhérence de J'enfant à des routines et des ri gidités. Pour ces pères, 

cette organisation complexifie la vie quotidienne et ell e s'avère exigeante en temps en 

plus d'être stressante. Par exemple, un participant utilise un calendrier dans leq uel 

J'horaire et les activités de la journée sont affiché pour ses deux garçons ayant un 

TSA. De plus, ce père rapporte que cette planification se doit d 'être respectée, car s' il 

y déroge, se enfants réagissent par une crise. Par conséquent, ce besoin constant 

d 'organi sation laisse peu de place à l'improvisation et à la spontanéité puisque les 

enfants s'adaptent difficilement aux changements. Plusieurs autres études observent 

cette complexification de la vie farniliale en raison de l'adhérence de l 'enfant à des 

rituel s et des routines (des Rivières-Pigeon et Courcy, 2014; Davis et Carter, 2008; 

Larson, 2006; Rao et Beidel , 2009). 

D'autres comportements problématiques associés au TSA sont recensés dans les 

écrits, notamment les difficultés alimentaires et les problèmes de sommeil (Bloch et 

Weinstein , 2010; Cotton et Richdale, 2006; Polimeni , Richdale et Francis, 2005). 

Toutefois, ces problèmes n'ont pas été nommés par no participants. U est possible 

que malgré J'engagement des pères dans les soins quotidiens à l'enfant, ceux-ci 

délèguent davantage à leur conjointe la préparation des repas et la routine du coucher, 

ressentant ainsi moins les conséquence de ces comportements problématiques. 



4.4.3 Vie sociale restre inte 

Quelques pères de notre étude ajustent aussi leur acti vi tés sociales, par exemple en 

évitant des fo ules en raison des particularités sensori elles de l' enfant. Ain i, il s 

fréquentent les lieux publics hors des heures d ' achalandage. D 'autres pères 

choisis ent les ac ti vi tés en raison des préférences et des besoins de 1 'enfant. 

Néanmoins, ceux-ci ne s'empêchent pas de fréquenter des lieux publ ics . Par contre, 

les problèmes de comportements de 1 'enfant en public peuvent avoir de 

conséquences plus importantes que la modulation des acti vités sociales. Ces 

problèmes restreignent, voire empêchent les sorties famili ale ou le voyages . 
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Lm·son (2006) ainsi que Rao et Bei del (2009) indiquent que les parents d ' enfa nt 

ayant un TSA fo nt igni ficati vement moins d ' acti vités sociales et récréati ves que les 

familles d 'enfants typiques . Dans notre étude, des participants évitent de orties à 

l ' extérieur de la maison en raison des crises de l' enfant. Deux participants pm-ragent 

des expéri ences dans lesquelles ils se sont sentis sti gmati sés se croyant jugés dans 

leurs habiletés parentales . Étant donné le caractère « invisible » de l' auti sme, les gens 

imputent à tort au père les comportements de l ' enfant. Plusieurs étude relatent des 

expéri ence dans lesquelles des pères restreignent leur vie sociale et/ou vivent de la 

sti gmatisati on (Allen-Isenhour, 2010; des Rivières-Pigeon et Courcy, 2014; Gray et 

Holden, 1992; Gray, 1993; M yers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009). Ainsi, nos 

pères rapportent se entir isolés et non compris par les autres. Cette percepti on trouve 

également écho dans les études de Ludlow, Skell y et Rohleder (2011 ) et Woodgate, 

Ateah et Secco (2008) où des parents se sont isolés en raison du manque de 

compréhension des personnes rencontrées dans des endroits publics. 
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4.4.4 Effet du TSA sur Ja famille élargie 

Dan Ja même veine, Ja moitié de nos pères subi ssent des répercussions de Ja 

conditi on de l 'enfant par Ja famille élargie. Quelques pères ont vécu de 

l' incompréhension de Jeur famille élargie par rapport au di agnosti c. Dan quelques 

cas, cette incompréhension remonte au moment même de l'annonce. Cette 

incompréhension engendre du stress. En effet, Ja fa mille élargie n' es t pas en mesure 

de outenir ces pères. De plus, des père ont vécu des conflit · ou des tensions avec 

Jeur famille en raison des particularités de l' enfant. En conséquence, plusie urs de nos 

participants se sont isolés de Jeur fa mill e ou ont été écartés par des membres de leur 

entourage. Myer , Mackintosh et Goin-Kache! (2009) et W oodgate, Ateah et Secco 

(2008) rapportent également une vie fa mili ale perturbée en ra ison de 

l ' incompréhension de la fanlilJ e, condui ant ain i à des conflits et à l ' isolement de la 

famill e. 

4 .4.5 Effets du TSA sur la rel ati on conjugale 

Pour onze père , Ja condition de l' e nfant ayant un TSA perturbe leur rel ation 

conjugale à cau e surtout d ' un manque de temps Jes rendant peu, voire non 

di ponibJes, pour leur coupl e. Le manque de services de répit (Protecteur du citoyen, 

2009) e t le peu de soutien de l' entourage viennent aggraver cette ituati on. Les 

re ponsabili té parentales sont exigeantes et le quotidien se trouve consacré à 

1 ' enfant. Dans Je même sens, M yers, M ackinto h e t Goin-Kochel (2009) ainsi que 

W al h et O ' Leary (2013) constatent que Jes couples vivent une diminution de Jeur 

intimité en rai on du temps consacré à J'enfant ayant un TSA. Des études soulignent 

également une baisse de la satisfaction maritale (Brobst, CJopton et Hendric k, 2009 ; 

aseef and Freedman, 201 2). À cet effet, des grands-parents d ' enfants ayant un TSA 



(Rousseau, 2009) et d'enfants présentant un handicap (Gasselin et Gagnier, 1997) 

affirment que leur principale inquiétude concerne la survie du couple des parent en 

raison des défi et des demandes exigeantes liées à J' éducation de J'enfant. 
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Quatre pères ont vécu des répercussion ur leur couple, au point où deux pères se 

sont séparés et un a vécu un épisode de rupture avec sa conj ointe. Pour un des père 

séparés qui a deux enfant ayant un TSA, cette séparation ' in cri vait dans des 

di vergences majeures au regard de l 'éducati on des enfants ayant un TSA. Pour les 

deux autre pères, ce sont plutôt une combinaison de facteurs qui ont conduit à la 

rupture. Grosso (2011 ) a conduit une étude dans laquelle 76% de parents (N=S2) ont 

affirmé que J' autisme n' était pas la première cau e du di vorce. Éduquer un enfant 

ayant un TSA ajoute probablement un stress sur une relation conjugale fragili sée. 

Mentionnons que la littérature est partagée sur les effets du TSA ur le couple. Alors 

que des études fo nt état de taux de di vorce plus élevés dans ces familles (Dunn, 

Burbine, Bowers et Tantleff-Dunn , 2001 ; Hartl ey et al. , 2010), d 'autres indiquent un 

taux de di vorce semblable dans les famiJJes d ' enfants ayant un TSA et dan celles 

d'enfants typiques (Ri sdal et Singer, 2004; Na eef et Freedman, 20 12) . À contrario, 

la présence d ' un enfa nt ayant un TSA devient une expérience po iti ve dans JaqueJJe 

plusieurs couples sont déterminé à préserver leur union (Bayat, 2007 ; Frye 

2014; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009). 

4.4 .6 Répercussions du TSA ur la fratrie 

Les pères de notre étude indiquent des conséquences à la fo is positives et négati ves 

du diagnostic sur la fratrie, au même titre que Je fait la littérature (Hastings, 2003). 

No participants perçoivent, chez la fratrie, Je développement de forces personnelles, 

notamment la sen ibilité, la maturité, la compréhen ion et J' acceptation de 



différences. Plusieurs études fo nt également état d 'effets po itifs tels que la 

compassion, J' adaptation aux différences et la maturité (Bloch et Weinstein 2010; 

Gray, 1993; Mascha et Boucher, 2006; M yers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009). 

De plus, nos pères ont l'impression qu ' il y a des rapprochements dans la fratrie et 

qu 'elle se soutient davantage comparati vement aux fratries des familles typiques. 
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Cependant, nos participants notent de nombreux effets négatif , particulièrement des 

difficultés de communication et d ' interaction sociale de J' enfant ayant un TSA avec 

la fratrie. Ces difficultés entravent la relati on fraternelle. Trois de nos parti cipants 

reconnaissent accorder moins de temps et d 'attenti on à la fratrie, générant ainsi un 

sentiment d ' injustice. Quatre frè res et sœurs de J'étude de Vill eneuve, Goupil et 

Gascon (201 2) regrettaient aussi de ne pas pouvoi r vivre une relation fraternell e 

normale. Tel que J'observent aussi Ludlow, Skell y et Rohleder (20 11), Myers, 

Mackintosh et Goin-Kochel (2009) et Karst et Van Hecke (201 2), des parents ont 

admis ne pas être équitables dans Je temps et 1 'attention accordés à la fratri e. ll 

réali sent moin d 'acti vités et de loisirs avec cette dernière. Les autres conséquences 

négati ves dans notre étude sont un sentiment de honte, d'embarras et d ' isolement de 

la fratrie en raison des problèmes de comportements ou des particul arité liés au TSA. 

Tout comme les pères, les fratries ne sont pas à l' abri d 'expériences de sti gmati sation 

en public. Plusieurs études souli gnent ces expériences difficiles (Bloch et Weinstein , 

2010; Karst et Van Hecke, 201 2; Ludlow, Skell y et Rohleder, 2011 ; Mascha et 

Boucher, 2006). Afin de réduire les effets négatifs sur la fratrie, Beyer (2009) propose 

plusieurs stratégie afi n d 'améliorer les relati ons fraternelles : informer la fratrie sur 

les symptômes et les caractéristiques du TSA, l' inclure dans Je interventions, 

l'encourager à verbaliser es émotions et accorder à la fratrie du temps exclusif avec 

les parents afin d'équilibrer les relations. 



4 .4.7 Conséquences sur la vie profe ionnelle des pères 

Neuf pè res co nstatent les conséque nce négatives du TSA sur leur vie 

profe sionnelle. A voir mo ins de di spo nibilité po ur le trava il en raison des re ndez­

vous reliés au TSA est f réquent. À cet effet, la concilia ti on travail-famille s'avère 

127 

plu di ffic ile c hez les pères d 'enfa nt ayant un TS A que chez les pères d 'enfants 

typiques (des Ri vières-Pigeon et C o urcy, 201 4). N os pères rapportent des effets sur 

leur productiv ité au travail , leur hume ur e t de la fa tigue. La condi tion de 1 'enfant a 

possible ment li mité des occa ion d 'empl o i ou des promo ti ons. éanmoins, leur 

carri ère profess ionnelle semble se trouver moins affectée que celle de la mère. T el 

que J' observe Gray (2002b) dans une étude longitudinale auprès de dix pères, ces 

derni er ont moins affec tés dans le ur carrière e t v ivent moin de problème en 

comparai on aux mères qui quitte nt le ur empl oi. Cependant, trois de nos pè res ont 

c hangé d ' emploi ou réorie nté leur carrière afin de diminuer leurs heures de travail 

pour consacre r plu de temps à 1 'enfant. Notons que ces pa rtic ipants sont ou ont é té 

m onoparentaux. Les effets sur le travail sembl ent donc davantage ressenti s lo rsqu ' il y 

a absence de la mè re. 

4.4.8 Be oi n exprimés par le pères 

Que lques participa nts ont exprimé des besoins par rapport à leur bien-être, 

partic ulière me nt de l 'écoute e t du outien p ychologique . Deux de nos pères 

ouhaitent avoir un service de soutien e t d ' accompagneme nt pécifique aux hommes 

où ils pourraie nt échanger entre e ux sur leur réalité. Ce besoin es t aussi partagé p ar 

les pères de J'étude de Frye (201 4) et d ' Hunt-Jack on (2007) qui désire nt apprendre 

d ' autre pères d 'enfants ayant un T SA. Plusieur pères e t mères d 'enfan ts ayant un 

TS A souli gnent leur appréciation d 'avoir partic ipé à des groupes de soutien (Ludlow, 
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SkeJJ y et RohJeder, 2011 ; Papageorgiou et KaJyva, 2010). Ces parents constatent un 

sentiment de hbéraüon de réali ser qu 'üs ne sont pas seuls à vi vre cette réalité, qu ' il 

sont compris et non jugés par Jes membres du groupe. EJfert (2014) remarque 

J' appréciation des pères (N=l 2) d'enfants ayant un TSA ayant fréquenté un groupe de 

soutien pour pères . Ces pères apprécient le soutien émotionne] offert par les 

membres du groupe et se confient sur des pensées et des sentiments qui ne sont 

normalement pas di scutés dans des forums pubhcs. 

Deux de nos parti cipants expliquent avoir de Ja difficulté à prendre leur pl ace et à 

s'ouvrir dans un groupe de parents composé essentiell ement de femmes et animé par 

des femmes. À 1 ' in verse, nous pouvons également envisager qu ' il pourrait être 

difficile pour une femme de partager sa réalité dans un groupe d ' hommes. Nos 

participants déplorent que les organismes œuvrant auprès des familles d 'enfants ayant 

un TSA oules services de santé et de services sociaux n'offrent pas de groupe de 

souti en spécifiques aux pères. En effe t, bien qu ' il ex iste de nombreux groupes de 

outien pour les parents offerts par les associations, il est rare qu ' ils oient spécifiques 

aux pères, après communication personnelle auprè de cinq organismes 

communautaire en TSA au Québec. Noton tout de même qu ' un organisme 

spéciali sé en TSA a commencé à offrir à l'hiver 201 4 un groupe de soutien spécifique 

aux pères. De plus, Au Québec, sur les 2800 ressources communautaires courantes, 

76 s'adressent exclusivement aux hommes selon une approche adaptée pour les 

hommes. Toutefois, la majorité de ces ressource s ' adressent aux conjoints ayant des 

comportements violents (MSSS , 2004). Les services offerts par le réseau de Ja santé 

et des services sociaux et le réseau communautaire ne répondent pas aux besoins 

demandés par nos pères . 

Tel que mentionné plus haut, des pères rapportent ne pa toujours se sentir à 1 'aise de 

parler avec de femmes. Ceci nous questionne sur la situation dans le cadre 
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d'entrevue de recherche. Or, en tant que chercheur de sexe masculin , nos participants 

se sont beaucoup exprimé à nous, comme en témoigne Ja longueur des entrevues 

variant entre 74 et 229 minutes. Cette longueur démontre que lorsqu ' on offre un Ji eu 

de di scussion aux père , ceux-ci J'utilisent. Est-ce qu ' il y a un lien à faire avec Je 

genre de J' intervieweur? La pré en ce d ' un intervieweur masculin a peut-être 

influencé 1' atmosphère et Je contenu de J'entrevue. Les études de SaJlee et Harri s 

(2011) ai nsi que de Williams et Heikes (1993) démontrent que les hommes 

fo urni ssent des réponses différentes en fonction du genre du chercheur, 

particulièrement à l'égard de thématiques abordant Je genre et Ja masculinité. Serait-il 

donc préférable que les recherches auprès des pères soient conduites par des hommes 

afin qu ' il s se sentent plus à J' aise, et ainsi favoriser J'expression de leurs émotion ? 

4.5 Cinquième section :préoccupation des pères face à l'avenir de leur enfant 

Cette section présente Ja discussion autour des questions concernant Jes 

préoccupations des pères face à J' avenir de Jeur enfant ayant un TSA et les moyens 

envisagé pour faci liter ce futur. 

4 .5.1 Inquiétudes quant à J'avenir de J'enfant 

Plusieurs recherches ont rapporté que Jes pères d'enfants présentant un TSA avaient 

des inquiétudes sur l'avenir de Jeur enfant (AJJen-Isenhour, 2010; Frye, 2014; 

Louskieter, 2013; Hunt-Jackson , 2007). Tous nos participants entretiennent 

également des inquiétudes à ce uj et. Comme J'ob ervent aussi DonaJdson, Elder, 

SeJfet Christie (2011) et AJtiere et Von Kluge (2009) auprès de plusieurs parents, les 

préoccupations de nos participants remontent même au moment de l'annonce du 
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di agnostic. Gray (2003) souligne que de tell es inquiétude précoces se répercutent sur 

le bien-être psychologique des pères. U importe donc pour les professionnels 

travaill ant auprès des pères d'être attentifs et à J'écoute des inquiétudes de ces 

derniers, et ce, dès Je moment du di agnostic, afin de leur proposer des moyens pour 

favori ser Je développement de J'enfant. 

Bien que les enfants de nos pères soient âgé en moyenne de di x ans, J' autonomie et 

J'indépendance à J'âge adulte se révèlent être leur principale source d ' inquiétude. Les 

participant de jeunes enfants et ceux d'adolescents ont tous cette inquiétude . Nos 

données di ffè rent de cell es d ' All en-Isenhour (201 0) et Hun t-Jackson (2007). Ces 

auteur observaient que plu J' enfant était âgé, plus le père se préoccupai t de son 

indépendance à J'âge adulte alors que les pères d ' enfants plus jeunes se souciaient 

plutôt de leur développement social durant l'enfance. Ainsi, plusieurs de nos 

participants s' inquiètent de l'avenir colaire et professionnel intimement lié à 

J' indépendance financière et au fo ncti onnement en société. En ce sens, Gray (2003) 

démontre que les pères sont davantage préoccupé que les mères par des stresseurs 

liés au travail et au revenu . Plusieurs pères de l 'étude de Louskieter (201 3) croient 

que si leur enfant devient plus indépendant et autonome, leur bien-être personnel 

augmentera. De plus, Je ni veau de scolarité a une incidence sur Je revenu d'emploi 

(Institut de la stati stique du Québec, 2010). 

Plusieurs de nos père envisagent qu 'à J' âge adulte, leur jeune occupera un emploi. 

Toutefois, même s' il s sont conscients des difficultés associées au TSA, les pères 

ignorent la nature de J'empl oi que pourra occuper leur fils ou leur fill e. Gray (2003) 

rapporte que moins le TSA est sévère, plus les pères sont confiant face à l' avenir et à 

J' épanouis ement de leur enfant. Cette donnée est également observée dans notre 

étude où la plupart des pères optimistes ont un enfant relati vement fonctionnel. 

Soulignons ici que si les pères ouhaitent un emploi pour leur enfant, les jeunes 



présentant ce trouble aspirent également à être ur Je marché du travail. Ain i, les 

douze adolescents ayant un TSA de J'étude d' Arsenault (2014) souhaitent obtenir un 

emploi à 1' âge adulte qui leur permettra de ' accomplir sur les plans professionnel, 

personnel et de l' autonomie. 
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Même à l 'âge adulte, les personnes présentant un TSA vivent des difficultés 

relati onnell es inhérentes au trouble de l' auti sme (APA, 201 3) . Certains pères 

craignent donc le ri sque de marginali sation et d' intimidation, particulièrement à 

J' école secondaire. Quelques-uns de nos pères réfl échissent aussi à l' avenir amoureux 

et à la vie familiale de leur fil s ou de leur fille. Des parents d'adultes ayant une DI 

ont également cette préoccupation (Faubert, 20 15), en particulier chez les fill es pour 

lesquelles des parents craignent une grossesse et la parentalité (Auno , Goupil et St­

Amand, 2010). Toutefoi , dans nos participants, il n'y a que deux pères ayant des 

filles. Un père d ' une adole cente s' inquiète quant au désir de a fille ayant une 

relati on de couple de devenir mère. De futures recherches seraient nécessaires afin 

d'explorer cet aspect. La pa.rentalité des jeunes qui ont un TSA e t un domaine 

relativement peu exploré. D' une part, des études, dont la nôtre, exposent les craintes 

des parent en regard de la vie de couple ou la parentalité de leur fil s ou de leur fille. 

D' autre part, certaines études comme celle d ' Arsenault (201 4) indiquent que les 

jeunes ayant un TSA semblent renoncer dès l' adolescence à une éventuelle vie de 

couple et à devenir parents. 

Les pères de notre étude ont des enfants relati vement jeunes. M algré cela, l' après­

parent, c'est-à-dire Je moment où il s ne pourront plus assumer la responsabilité de 

leur enfant les préoccupe. Nos participants se questionnent sur « qui » prendra la 

relève. S'agi ra-t -il de la fratrie, 1 'enfant era-t-il institutionnalisé ? Les pères des 

études d ' Allen-Isenhour (2010), d' Hunt-Jack on (2007) et de Ludlow, Skelly et 

Rohleder (2011 ) partagent les mêmes préoccupations que nos participants. Ces 
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dernier e demandent également « qui » protége ra J'enfant et l' acco mpagnera dans 

son quotidien afin de répondre à ses besoins. À cet effet, de père de J' étude d ' Hunt­

Jackson (2007) se sont mobilisés afin de préparer J' après-parent en ongeant à placer 

J' enfant en institution privée où il ont réservé une place en déposant une somme 

d' argent auprès de l' établissement. D ' autres pères ont aussi pensé à mettre sur pied 

une maison où plusieurs adultes pré entant un TSA vivrai ent ensemble dans une 

situation résidentiell e stable. Les autres moyens envisagés par les pères d 'Hunt­

Jackson (2007) ont de outenir financièrement l 'enfant au moyen d ' une assurance 

vie supplémentaire, de leur testament, d' une fiducie ou d ' une tutelle. Dan notre 

étude, deux père ont déjà planifié J' aprè -parent en modifiant leur testament. 

Également, ces pères réfléchissent au rôle de la fratrie dans la relève sur le pl an 

financier. En défi cience intell ectuelle, la fratrie est souvent la ressource qui prendra la 

uite de parent comme tuteur ou respon able de la fiducie du frère ou de la sœur 

handicapée (Bernard et Goupil , 201 2; Faubert, 2015). Toutefois, il n' y a que peu 

d'études sur cette question en lien avec J' auti sme, surtout au Québec. Est-ce que la 

fratrie est di po ée à prendre la relève des parents? Il appert pertinent d ' explorer 

J' après-parent chez les pères et les mères d 'enfants ayant un TSA et comment cette 

transition sera préparée compte tenu non seulement de l' augmentation de la 

prévalence de l 'auti me, mais aussi de l' augmentation de l'espérance de vie. 

4.5.2 Moyens envisagés pour préparer l ' avenir de J'enfant 

Tous les pères de notre étude ont l'intention de contribuer à J' avenir de 1 ' enfant, et ce, 

en le soutenant au quotidien, en J' aidant à développer son autonomie, ses 

compétence et en a urant on avenir financier. Concernant ce dernier point, Gray 

(2003) et Hunt-Jack on (2007) tipulent que les pères perçoivent que outenir 

financièrement Je jeune fai t partie de leur rôle paternel. Ainsi, nous pou von croire 



qu 'assurer l' avenir fi nancier e t associé au rôle de pourvoyeur et des responsabilités 

parentales associées traditionnellement aux hommes. En définitive, !es moyens 

envisagés pour assurer J'avenir de leur jeune ne semblent pas différents des rôles des 

père d'enfants typiques. 

En somme, cette di cussion montre plusieurs nouveaux aspects, notamment 

l' observation des signes d'appel au travers du jeu , l'expérience de J'annonce du 

diagnostic, Je soutien informe! , 1 'expérience des pères avec les services, leurs rô les, 

J' après-parent et leurs besoins face au TSA. La conclusion exposera des pistes de 

recherches futures puisque certains résultats mériteraient d'être étudié plus en 

profondeur, particulièrement !es sources de soutien et les besoins des pères. De plus, 

la conclusion présentera des recommandations cliniques. 
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CHAPITRE V 

CONCLUSION 

Cette conclu ion présente les apports et les limites de cet e sai. Des suggestions de 

recherches futures et des recommandati ons clinique terminent ce chapitre. 

5.1 Apports de J' étude 

Notre essai doctoral s' inscrit dans la même li gnée que d'autres études qui proposent 

des recherches exploratoi res auprès de pères d'enfants présentant un TSA (AJJen­

Isenhour, 2010; Frye, 2014; Hunt-Jackson, 2007 ; Louisketer, 2013 ; Stehouwer, 

2014). Toutefois, il s'agit de la première étude qualitative québécoise ciblant 

J'expérience de ces pères et la signification de cette dernière. Au si, notre étude 

enrichit les connaissances ur la période entourant J'annonce du diagnostic, 

J'expérience des père avec les services, les rôles paternels, les conséquences du 

diagnostic sur leur vie, leurs besoins et leurs préoccupations au regard de 1' avenir de 

leur enfant. Nos données constituent une source d' information clinique pour Je 

professionnels et les organismes œuvrant auprès des personnes ayant un TSA. 

Plusieurs participant ont mentionné partager pour la première fo is leur expérience 

d 'être père d' un enfant ayant un TSA. Cette étude confirme la nécessité d'offrir un 

espace de parole aux pères afin que ceux-ci puissent partager leur vécu. Comme Je 

souligne Lefebvre : 

Les pères montrent, si l'on prend Je temps de les rencontrer et de les écouter, 

qu ' ils sont prêts à parler parce qu ' ils en ont besoin . lis sont di sposés à 

participer avec incérité et émotion. Mais pour cela, il faut qu 'il s puissent 



trou ver cette po ibilité de rencontrer des per onnes disponibles qui écoutent 

(Lefebvre, 2011 , p. 9) 

Certains pères recherchent de services pouvant répondre à leurs propres besoins. 

5.2 Limites de l' étude 
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Le ré ultat doivent être interprété en tenant compte des limites de l'étude . Une 

première concerne notre groupe de convenance (taille, caractéristiques et 

provenance). Le nombre de participant (N= 14) est peu élevé et il ne permet pas de 

généraliser les résultats à l' ensemble des père d'enfants ayant un TSA. Cependant, 

notre étude de nature qualitative se veut exploratoire. D'autres études qualitatives sur 

les pères d'enfa nt ayant un TSA ont recours à des groupes de participants de taill e 

similaire (Frye, 20 14; Hunt-Jackson, 2007 ; Louskieter, 2013). U exi te aussi une 

grande vari abilité dan le profil de no participants. Sept père ur quatorze ont un 

diplôme d'étude uni versitaires, ce qui ne corre pond pas au niveau de scolarité de la 

populati on québécoi e (Institut de la stati stique du Québec, 2014). De plus, le revenu 

annuel moyen de familles de nos parti cipants e situe à 100 700$, ce qui est au-

de u du revenu moyen du Québec (Mini stère de la Famille et de Aînés, 2011 ). 

Tous nos participants résident dans les région de Montréal et de la Montérégie. 

Douze pères sont en couple aJor que Je taux de di vorce était de 50% au Québec en 

2008 (Emploi et développement social Canada, 2011 ). La composition des familles 

varie également, certains participants ayant deux enfants présentant un TSA. 

Les enfant ayant un TSA de nos participants présentent également des 

caractéri stiques hétérogène . L ' ampleur de difficultés vécues par les parents corrèle 

fo rtement avec Je degré de sévérité des symptôme (Dabrowska et Pisul a, 20 10). 

Étant donné la vari abilité des di agnostics émi à l' enfant en fonction de l ' ancienne 
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cl assifi cati on du DSM-IV, un indicateur des besoins de soutien de l'enfant é tait le 

type de classe fréquentée en mili eu scolaire. À cet effet, la moitié de enfa nts des 

pères participants fréquente une ela se spéciali sée alors que l' autre moitié est intégrée 

en classe ordinaire, ce qui correspond approximativement aux données de oi e ux 

(2014). Les enfants ayant un TSA de degré léger ont habituellement intégrés e n 

classe ordinaire, alors que ceux de degré moyen à sévère fréquentent des c lasses ou 

des écoles spécialisées (Poirier, des Rivi ères-Pigeon, Dori smond , Goupil et 

Prud ' homme, 201 2). Enfin , l 'âge de enfant de nos participants varie entre 5 e t 15 

ans. En somme, les caractéristiques des pères de même que l' étendue du pectre de 

l' auti me des enfant sont hétérogène et Ja réalité de chaque père est unique, d 'oü 

J'importance de prendre en considérati on ces différences dans J'interprétation de nos 

résultats. 

Les pères ont été recrutés par des contac ts avec di vers intervenant ou d ' une annonce 

vi a des sites Internet d 'organi mes communautaires œuvrant en TSA. U e t possible 

que le mode de recrutement influence le type de per onnes coll aborant à l' étude. Par 

exemple, Je père ma in engagés dan J' éducati on de J' enfant peuvent ne pas avoir 

coll aboré à cette étude. De plus, cette étude n ' a eu aucune visibilité auprès de pères 

qui ne fréqu entent pas les sites Internet d 'organi smes communautaires en TSA. 

Finalement, la dé irabilité sociale de père , le exe du chercheur, les attitude e t les 

comportements de ce dernier au mo ment de J' entrevue ont également pu influencer 

les participants. 



5.3 Pistes de recherches futures 

Certaines données de notre étude mériteraient d 'être approfondies afin d 'enrichir Jes 

connaissances sur le vécu des pères d 'enfants ayant un TSA . Par exemple, des 

recherches apparaissent essenti elles pour comprendre Je soutien info rmel (famille, 

amis, coll ègues de travail ) offert aux parents d 'enfants ayant un TSA. De plus, il 

serait intéressant d 'explorer comme nt se fait Ja di stribution des rôles au sein des 

famille . Sous quels motif les re pon abiJité parentales sont-ell es di visées (valeurs, 

préférences, genre) ? Par ailleurs, il appert nécessaire d 'examiner en profondeur Jes 

besoin de ou tien des père , entre autres Je moyen pour leur offrir de l 'aide 

( outien individuel, groupes de soutien pour parents et pour pères, sites Internet de 

clavardage, fo rums de di scussion) e t de mesurer leurs effet pour Jes pères. E nfi n, il 

serait enrichi s ant d 'explorer Ja pré paration de J' après-parent chez les pères et mères 

d 'enfants ayant un TSA. 

U erait intéressant de connaître Jes perceptions des profe sionneJs, des intervenants 

et des personnes du réseau de Ja santé et des services sociaux ainsi que du réseau 

communautaire par rapport aux pères . U serait pertinent d 'explorer si Jes intervenants 

considèrent Je père dans les processus d ' évaluation et d ' intervention auprès de 

J'enfant et s' il s mettent en pl ace certaines modification dans leur pratique afin 

d ' inclure Jes pères dans Jes services. 
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Des recherche quantitatives portant ur Je rôles paternels permettraient de connaître 

à une plus grande échelle J' engagement3 des pères dans 1 'éducation de J' enfant ayant 

un TSA. Le portrait obtenu de nos participants ne semble pas correspondre à certaines 

images véhiculées dans la populati on à J'effet que Jes pères d ' enfants ayant un TSA 

ne sont pas engagés auprès de celui-ci. 

3 Se référer à la définiti on de 1 ' engagement paternel décrit à la page 19 de cet essa i. 
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Nous postulons que les pères ayant participé à notre étude sont engagés dans leurs 

rôles et J' éducati on de J'enfa nt. Des pères moins di sponibles ou engagés peuvent 

vivre une expérience di fférente et présenter d ' autres be oins. Ainsi, de futures 

recherches devraient cibler des pères plus représentati fs de la popul ation en termes de 

scolarité, de revenu , d 'origine ethnique, du statut civil ainsi que de la composition des 

fa milles (nombre d 'enfants présentant un TSA). Comme nous l' avons vu dans nos 

résultats, les pères monoparentaux apparaissent vivre davantage de stress et de 

répercussions du di agnosti c que ceux en couple. Toutefois, cette affirmation se doit 

d 'être nuancée puisqu ' il 'agit seulement de deux pères. U erait intéressant 

d 'explorer les répercussions du TS A auprès de pères monoparentaux et de voir 

comment s'exerce leur engagement dans J' uni vers féminin des services à J' enfant. 

Bien que le TSA compose une catégorie diagno tique avec des ni veaux vari ables de 

gravité, de futures recherches auprès des pères doivent viser des ni veaux homogènes 

de TSA afin de mieux cerner leur réalité. U serait donc pertinent d 'explorer les effets 

du di agnostic et les rôles paternels en fonction du ni veau de sévérité du TS A utili sé 

dan le DSM-5 (APA, 201 3). 

5.4 Recommandati ons générales et implicati ons cliniques 

Cet essai fait ressortir la spécificité d'être le père d ' un enfant ayant un TSA. Nous 

constatons que malgré une nette augmentati on des di agno tics de TSA, 1 ' expérience 

de nos participants témoigne de leurs connaissances limitée sur le TSA, mais 

également de cell es de leur famille et de leur entourage. Compte tenu du sentiment 

d ' incompréhension vécue par les pères pouvant les conduire à l' isolement social, il 

appert primordi al d ' info rmer la popul ation générale sur les manifes tations du TSA 

afin de la sensibili ser à la réalité des parents. Par exemple, des vidéos pourraient être 

créée par les professionnels de la santé ou les associati ons spéciali sées en TSA afin 
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de sensibili ser le parents ainsi que leur entourage aux manifestations de ce 

di agnostic. Afin de démystifier le TSA, J' entourage gagnerait également à ê tre orienté 

vers de la documentati on au travers des organismes œuvrant en TSA. 

Quelques-uns de nos participants manifestent des be oins d'écoute et de soutien 

psychologique, et ce, dès Je moment de l 'annonce du di agnostic. Des groupes de 

soutien qui seraient spécifiques aux pères semblent une perspective intéressante. Ce 

be oin de groupes de soutien pour pères est également partagé par des pères des 

études de Frye (2014) et d 'Hunt-Jackson (2007) qui désirent apprendre de 

J' expérience d 'autres pères d'enfants ayant un TSA. Ces groupes pourraient prendre 

la forme d'espace de discu sion libre où les pères échangeraient sur leur réalité. Une 

autre possibilité pourrait être d' offrir des groupes de outien à visées informati ves, 

notamment sur les différents services pour J' enfa nt, les prestations fiscale auxquelles 

les parents ont droit ainsi que de moyens d' intervention en lien avec les cri es ou les 

particul arités de 1 'enfant. Certaines thématiques pourraient également intére ser les 

pères: les perspecti ves d'avenir de l 'enfant, l'après-parent, J' évolution du TSA au 

travers des stades développementaux ainsi que les conséquences possible du 

diagnostic sur leur vie de père et celle de leur entourage (couple, fratrie, famille 

élargie, amitié, etc.). Pour les pères qui ne e sentent pas à J'aise d ' intégrer un groupe, 

une alternati ve pourrait être la mise en pl ace de soutien individuel ou de outien en 

ligne par des sites de clavardage afin de favori ser les échanges avec un intervenant. 

Il est également possible d'envisager que la mise en place d 'acti vités spécifiques 

pères-fils par Je bi ai d'organismes en TSA favori serait l' engagement paternel auprès 

de J' enfant. Puisque les loisirs des femmes et des hommes ne semblent pas être les 

mêmes, offrir des acti vités de groupe plus adaptées aux réalité masculines des 

enfants ayant un TSA et à leur père pourrait contribuer à améliorer 1' engagement et la 

sati faction des pères en regard des services. De plus, ces activités père-fil s pourraient 



être une occasion de travailler Je développement des habiletés sociales de J' enfa nt. 

Ce ac ti vités permettraient par Je fait même aux pères de rencontrer d 'autres pè res 

vivant une situati on semblable à la leur. 
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Quelques-uns de nos père ont au si ex primé des besoins de soutien financier afin de 

se procurer des services d ' orthophonie et d 'ergothérapie au pri vé étant donné les 

di fficultés d ' accessibilité de ces ervice dans le secteur public (de Ri vière -Pigeon 

et Courcy, 2014). À cet effet, le Protecteur du citoyen (2009, 201 2) propose une aide 

financière aux parents afin que les ervices privé destiné aux enfants soient 

remboursé . Le rembour ement des services privés est indispensable afin de mieux 

soutenir les familles d 'enfants ayant un TSA. 

Des participants souhaitent recevoir une brochure d ' informati on sur les services 

aux que l l'enfant a droit et les intervention bénéfiques pour son développement. Ces 

info rmati ons ont di sponibles ur Je site de nombreuses associations spéciali sée en 

TSA. Par exemple, la fédérati on québécoise de l' auti sme offre une revue exhausti ve 

des points de service du réseau de la santé et des services sociaux, de J' éducation 

(type de classes, services auxquel l' enfant a droit) ainsi que des re source 

communautaires (répit, groupe de outi en) et financière (pre tati ons fiscale ·) en li en 

avec Je TSA. Les organi smes publics qui procèdent à J' évaluati on diagnostique du 

TS A (CLSC, pédopsychiatrie) pourraient remettre aux parents de telles brochures 

d ' informati on lors de J' annonce du di agnostic. Notre ex périence personnelle dans un 

CLSC ex pose que nous ne dispo on pa tou jour de ces documentations. Les 

professionnels travaill ant auprès des familles d ' enfa nts ayant un TSA doivent être au 

fait d 'où se procurer la documentation puisqu ' il s ne di sposent pas touj ours de celle-ci 

pour bien ori enter Je parent. Ainsi, une li ste de site d 'associations ou de dépli ants 

indiquant les ressources et services auxquels J'enfant et les parents ont droit serait 

aidant pour les famill e . 



os données mettent en lumière que des pères ne se sentent pas inclus dans les 

services à l 'enfant parce qu ' il s sont de hommes, ou que d'emblée, les services ne 

misent pas sur eux . Nous croyons que le profe sionnels travaillant auprès de 
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famill es doivent reconnaître la compétence des père et leur dé ir d 'être impliqué 

dans les services. Étant donné que les effet du di agnostic de l 'autisme affectent toute 

la famille , des efforts doivent être fait par le professionnels pour inclure le deux 

parents. Cet essai nous a sensibilisé à parl er autant au père qu ' à la mère lorsque de 

contacts téléphoniques ont fai t à la mai on par des professionnels (psychologue, 

orthophoni ste , intervenant au CRDI, enseignante, etc.). De plu , certains 

aménagement des ervices faciliteraient l' engagement des pères, entre autres, des 

horaire flexibles adaptés à la réalité travail-famille ou à la di sponibilité de pères. 

Des mesures de conciliation travail-fa mjlle seraient également à envi ager auprès des 

employeur afin de permettre une plus grande di ponibilité des pères pour le services 

à l'enfant, notamment une flexibilité, un allègement de l' horai re de travail ou la 

possibilité de travailler du domicile. Une autre mesure pourrait être d 'ajouter des 

congés parentaux pour des raisons fa mili ales puisque ces journées peuvent être 

rapidement utili ées compte tenu des nombreux rendez-vous de l' enfant avec les 

spécialistes (médecins, psychologue , orthophoniste , ergothérapeutes , intervenants 

en ICI). 

Concernant la transition de l' après-parent, le protecteur du citoyen (201 2) 

recommande au MSSS de planifier les besoins d ' hébergement des adultes ayant un 

TSA. L 'offre d'appartements supervisés ou de res ources d' hébergement pour ce 

adultes vieillissants demeure très limitée. Actue ll ement, cette tran ition emble en 

grande partie repo er sur les parents, mais également sur la fratrie. Des initiatives 
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récentes suscitent beaucoup d ' intérêt, particulièrement des îlots résidentiels du même 

type que les habitati ons à loyer modique qui sont adaptés aux clientèles ayant des 

be oins particuli ers. Les adultes ayant un TSA vivant chez leurs parents pourraient 

ainsi bénéficier de ce type d ' hébergement. 

Enfin , les professionnels gagneraient à inciter les pères à partager leur expérience, à 

les inclure dans les décisions ainsi qu 'à les renfo rcer dans leurs compétences. Étant 

donné les importantes conséquences du TSA sur le père et la famill e, les 

professionnel devraient encourager les pères à considérer leurs besoins personnels, 

ceux de leur conjointe ainsi que ceux de la fratrie. Certaines entrevues effectuée dan 

le cadre de cet essai démontrent que les pères apprennent par expérience, e t parfoi à 

leur détriment. La famill e, le couple et la fratri e continuent d ' avoir des besoins 

malgré le TSA. Le famill es bénéficieraient à être sensibilisées à ne pas oublier les 

autres dimensions famili ales et à ne pas se concentrer exclusivement sur Je TSA. 

Enfin , des efforts doivent être tentés afin de bri ser les stéréotypes de la masculinité 

pour que les pères demandent de l'aide et qu ' il s ne s' i oient pas . En conclusion, 

l' expérience des pères d 'éduquer un enfant ayant un TSA met en lumière la nécessité 

de percevoir la fa mill e comme un système dyn arnique dans lequel ses membres 

s' influencent entre eux (Turnbull , TurnbulJ , Erwin , Soodak et Shogren, 2014). En 

effet, c'est Ja famill e en enti er qui doit s'adapter à la condition de l' enfant. 
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ANNEXE A : LETTRE DE SOLLICITATION DES PARTICIPANTS POUR LES 

ASSOCIATIONS ET PSYCHOLOGUES SPÉCIALISÉS EN TROUBLE 

ENVAHISSANT DU DÉVELOPPEMENT 



ÉTUDE EXPLORATOIRE SUR LES RÔLES ET LES PERCEPTIONS DE 
PÈRES D'ENFANTS AYANT UN TROUBLE ENVAHISSANT DU 

DÉVELOPPEMENT 

Projet de thè e de doctorat mené par l ' étudiant Francis Goulet (B. Sc.) , sous la 

direction de Mme Georgette Goupil (Ph. D.) , professeure à l' Uni versité du Québec à 
Montréal. 

Madame, Monsieur, 
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La présence de l' auti sme, du syndrome d' A perger ou d ' un 

trouble envahissant du développement non pécifié chez un enfant peut influencer la 

vie famili ale de différentes manières . Or, peu d'étude examinent les rôles et les 

perception des pères concernant cette situation. Ainsi, le but de mon projet doctoral 

est d 'explorer les rôles et les perceptions des pères d 'enfa nts ayant un trouble 

envahi ssant du développement (TED). Pour ce faire, je sui s à la recherche de 

participant acceptant d 'effectuer une entrevue portant sur Je uje t. Ainsi, ces pères 

auront à répondre à des questions concern ant les caractéristiques de leur enfant et de 

leur famille, des événements entourant l' annonce du di agnostic, leurs perceptions des 

service offerts à l' enfant et à la famille, leur préoccupations quant à l'avenir de leur 

enfant, leurs rôles auprès de l' enfant ayant un di agnosti c de TED, leurs perceptions 

des conséquences du diagnostic sur eux et leur famill e et leur be oins. Ces 

entrevues, d'environ 90 minutes, s'effectueront au domicile des participants ou 

dans un local de l'Université du Québec à Montréal (UQÀM) selon leur choix. 

Votre engagement consisterait à informer de parents d ' enfant ayant un trouble 

envahi s ant du développement (5 à 16 ans) de la pos ibilité qui est offerte aux pères 

de participer à cette étude. Pour ce faü e, vou ou un(e) intervenant(e) de votre centre 

pourrait transmettre une lettre aux parents identifié afin de les informer de la 
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recherche et des coordonnées du chercheur (Francis Goulet) avec lequel il s pourront 

entrer en contact s' il s sont intéressés par le pré ent projet. 

Les parents à identifier sont : 

1. Des parent qui ont un enfant ayant un trouble envahissant du développement 

âgé de 5 à 16 ans. Les e nfant ayant reçu un di agno tic de syndrome de Rett 

ou de trouble désintégratif de J'enfance ne peuvent faire partie de J' é tude. 

2. Les père doivent être de pères biologiques de l 'enfant et vivre avec ce 

dernier à plein temps. 

Vous trouverez dans cette enveloppe les considérations éthiques de ce projet. Pour 

obtenir de pius amples informations ou pour fo rmuler des commentaires concern ant 

cette étude, veui llez contacter Francis Goulet par courriel au 

gouJet.franc i .2@courrie r.ug am.ca ; Francis.Goulet @hotmail. com. Vous pourrez 

di cuter en toute confiance de que ti a ns qu i vous préoccupent concernant votre 

participation au projet. 

Pour toutes questions concernant les responsabilités des chercheurs ou pour 

formuler une plainte, vous pouvez contacter la directrice du projet, 

Mme Georgette Goupil par téléphone au (514) 987-3000 poste 3591 ou par 

courriel goupil. georgette@ ugam.ca. Veuillez noter que cette information est 

également transmise aux participants lorsqu'ils consentent à participer à cette 

étude. 

Votre engagement à ce projet permettra d 'approfondir nos connaissances sur les rôle 

et les perception des pères d 'enfants ayant un trouble envahi ant du développement. 

Merci à 1' avance pour votre appui . 
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Francis Goul et, (B . Sc.) 

Étudi ant au doctorat, département de psychologie, Uni versité du Québec à M ontréal 

Sous la direction de Mme Georgette Goupil , (Ph . D .) 

J'ai lu et compris les informations p1·ésentes dans ce document, de même que les 

considérations éthiques de ce projet. Je consens à participer à cette étude pour le 

processus de recrutement des participants. 

Votre signature Date 

Nom 

Nom de J' établissement 

Numéro de téléphone 

Adresse 
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CONSIDÉRATIONS ÉTHIQUES 

L ' objectif général de cette étude est d 'explorer les rôles des pères et leur pe rceptions 

de leurs expériences d ' avoir un enfant ayant un trouble envahissant du 

développement (TED). La participati o n à cette recherche requi ert que Je père effectue 

une entrevue portant sur cette ex périence. Le père aura donc à répondre à des 

questi ons concernant son enfant et les effe ts de son di agno ti c ur la vie de sa farnille 

et la sienne. Cette entrevue se déroulera dans un local de l'Université du Québec 

à Montréal ou au domicile de monsieur selon son choix et durera environ 90 

minutes. 

La participation du père à ce projet de recherche permettra de faire avancer la science, 

plus précisément d 'augmenter les conn aissances de Ja communauté cient.ifique 

concern ant les rôles des pères dans les famill es qui ont un enfant ayant un TED. De 

plus, cette recherche permettra d ' explorer les effets de ce di agnostic sur la vie des 

pères et sur leur famille , selon les perceptions de ces derniers. Toutefois, il est 

po sible que cela occasionne un certain inconfort au père. Effectivement, il se peut 

que cette expérience l' amène à prendre conscience des difficultés que cette situati on 

amène sur sa vie. Le participant peut se retirer de ce proj et en tout temps, sans 

préjudice et sans aucun e obligati on. 

Pour des fins d 'analyse, l' entrevue sera enregistrée ur bande audi o. Ces dernières ne 

seront accessibles qu 'aux personnes directement impliquées dans cette é tude. Ces 

bandes audio et tous les documents en lien avec la recherche seront conservés 

dans un classeur verrouillé pour une période de cinq ans après la fin de l'étude, 

puis ils seront détruits. Toutes les informations obtenues dans ce projet seront 

traitées de façon strictement confidentielle. Des codes numériques remplaceront 

les noms des participants dans tous les documents liés à la recherche de manière 

à conserver leur anonymat. 
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Afin de prendre part à cette étude, les participants devront signer un formulaire de 

consentement. Ce fo rmulaire comprend les informations sui vantes : la présentation de 

J'objecti f général de l ' étude, les modalités des entretiens, les avantages et les 

inconvénients liés à cette étude, la confidentialité des informati ons, la possibilité de 

se retirer en tout temps sans préjudice et sans obligati on, l 'éventualité de la 

publicati on des résul tats et, finalement, les moyen de contacter l' expérime ntateur et 

la directrice responsable du projet pour toutes questi ons ou tous commentaires . 



ANNEXE B :LETTRE DE SOLLICITATION POUR LES PÈRES D'ENFANT 

AYANT UN TROUBLE ENVAHISSANT DU DÉVELOPPEMENT 



----------------------------------- -- ---· --------- -------------------------------------

ÉTUDE EXPLORATOIRE SUR LES RÔLES ET LES PERCEPTIONS DE 
PÈRES D'ENFANTS AYANT UN TROUBLE ENVAHISSANT DU 

DÉVELOPPEMENT 

Projet de thèse de doctorat menée par l' étudi ant Francis Goulet (B . Sc.), so u l a 

directi on de Mme Georgette Goupil (Ph . D.), professeure à l 'Uni versi té du Québec à 

Montréal. 

Cher monsieur, 

J s 1 

La présence de J'auti sme, du yndrome d 'Asperger ou d ' un trouble 

envahi ssant du développement non spécifié chez un enfant peut influencer la VIe 

familiale de di fférentes manières. Or, peu d 'études examinent le rôles et les 

perceptio ns des pères concernant cette ituation. Ainsi, Je but de mon proj et doctoral 

est d 'explorer les rôles et les perceptions des pères d 'enfants ayant un trouble 

envahissant du développement (TED). Pour ce faire, j e ui à la recherc he de 

participants acceptant d 'effectuer une entrevue d 'environ 90 minutes portant sur le 

suj et. Cette entrevue pourra se dérouler à votre domicile ou dans un local de 

J'Uni versité du Québec à Montréal, selo n votre choix . Lors de l' entrevue, vous serez 

in vité à parler des questions concernant les caractéri stique de votre enfant e t de votre 

fami lle, des événements entourant l ' annonce du di agnostic, vos perceptions de 

services offerts à l' enfant et à votre fami lle, vos préoccupations quant à l 'avenir de 

votre enfant, vos rôles auprès de votre enfant ayant un di agnostic de TED , vos 

perceptions des conséquences de ce di agnostic sur vous et votre famille et vos 

besoins. 

Pour participer à cette étude: 
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1. Vo tre enfant doit avoir reçu un di agnostic de trouble envahissant du 

développement (TED). Les enfants ayant reçu un diagnostic de syndrome de 

Rett ou de trouble désintégratif de l'enfance ne peuvent faire partie de 1 'étude. 

De plus, J' e nfant ayant le di agnostic de TED doi t être âgé de 5 à 16 ans. 

2. Vou devez être Je père biologique de l 'enfant et vivre avec J'enfant ayant le 

diagnostic de TED à plein temp . 

Les information recuei llies seront traitées en toute confidentialité. Les personnes se 

portant volontaires pourront e retirer en tout temps de ce projet. 

Pour participer à cette étude ou pour obte nir de plus ample informations, veuillez 

contacter Francis Goulet par cou rriel au goul e t. f ranc is .2 @courri e r.uq a m.ca ou 

Franci .Gou let@ hotmai l.com. 

Pour toutes questions concernant les responsabilités des chercheurs ou pour formuler 

une plainte, veuill ez contacter la directrice du projet, Mme Georgette Goupil par 

téléphone au (5 14) 987-3000 poste 3591 ou par courriel au 

goupil .georgette@ uq am.ca. 

Votre participation à ce projet permettra d'approfondir nos conn aissance ur Je 

pères d 'enfants ayant un trouble envahissant du développe me nt. M erci à l 'avance 

pour votre appui . 

Francis Goulet (B. Sc.) 
Étudiant au doctorat, département de psychologie, Uni versité du Québec à Montréal 

Sous la direction de Mme Georgette Goupil (Ph . D .) 



ANNEXE C : FORMULAIRE DE CONSE TEMENT DES PARTICIPANTS 



Formul aire de consentement 

Titre du projet : 

ÉTUDE EXPLORATOIRE SUR LES RÔLES ET LES PERCEPTIONS DE 
PÈRES D'ENFANTS AYANT UN TROUBLE ENVAHISSANT DU 

DÉVELOPPEMENT 

Projet de thèse de doctorat menée par J'étudi ant Francis Goul et (B. Sc.), sous la 

direction de Mme Georgette Goupil (Ph. D .), professeure à J'Uni ver ité du Québec à 

Montréal. 
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L 'obj ecti f général de cette étude est d 'explorer les rôles des pères et leurs perceptions 

de leur expériences d ' avoir un enfa nt ayant un trouble envahi ant du 

développement (TED). M a participation à cette recherche requiert que j 'effectue une 

entrevue portant ur cette expéri ence. J' aurai donc à répondre à des questi ons 

concern ant mon enfa nt et les effets de son diagnostic sur la vie de ma famill e et la 

mienne. Cette entrevue se déroulera dans un local de l'Université du Québec à 

Montréal ou à mon domicile selon mon choix et durera environ 90 minutes. 

Ma participation à ce projet de recherche permettra de fai re avancer la science, plus 

préci ément d 'augmenter les connaissance de la communauté cientifique 

concern ant les rôle de pères dans les famill es qui ont un e nfa nt ayant un TED. De 

plus, cette recherche permettra d ' explorer les effets de ce di agnostic sur la vie des 

père et sur leur famille, selon les perceptions de ces derniers. Toutefois, il est 

possible que cela m 'occasionne un certain inconfort. Effecti vement, il se pe ut que 

cette expérience m ' amène à prendre conscience des di fficultés que cette situati on 

amène sur ma vie. Je comprends que j e pourrai me retirer de ce projet en tout temps, 

san préj udice et sans obligation de ma part. 

Pour des fins d ' analyse, J' entrevue sera enregistrée sur bande audio. Ces derniè res ne 

seront accessibles qu 'aux personnes directement impliquées dans cette étude. Ces 
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bandes audio et tous les documents en lien avec la recherche seront conservés 

dans un classeur verrouillé pour une période de cinq ans après la fin de l'étude, 

puis ils seront détruits. Toutes les informations obtenues dans ce projet seront 

traitées de façon strictement confidentielle. Des codes numériques remplaceront 

les noms des participants dans tous les documents liés à la recherche de manière 

à conserver leur anonymat. 

Je comprends que les résultats de ce projet pourront faire l' objet d ' une publication ou 

d ' une pré entati on scientifique. Advenant le fait que les résultats soient publiés, une 

copie du document me sera envoyée par la poste. Or, dans cette publicati on, mon 

anonymat era respecté. 

Je peux obtenir de plu ample info rmations ou formuler des commentaires en 

contactant Francis Goulet par courriel au goul et. francis.2@courri er.uqam.ca et 

di scuter en toute confidence des questi ons qui me préoccupent concernant ma 

participati on au projet. 

Je peux aussi, pour toutes questions touchant les responsabilités des chercheurs 

ou pour formuler une plainte, contacter la directrice du projet, Mme Georgette 

Goupil par téléphone au 514-987-3000 poste 3591 ou par courriel 

gou pil.georgette@ ugam.ca. 

Votre ignature Date 

Nom 

Adresse 



Franci s Goulet, B. Sc., étudiant au doctorat en psychologie 
Sous la direction de Georgette Goupil , Ph. D. 

Signature de la directrice de la recherche 
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ANNEXE D : FICHE SIGNALÉTIQUE 



,------------------------------------------------~---- --

Codification : # ____ _ 
Lieu de rencontre : ___________ _ 
Région : ___________ ___ 
Nom du chercheur : __________ _ Date: 

FICHE SIGNALÉTIQUE 

1. Âge du père : __ _ 

2. Statut mari tal : 

Célibataire ; __ 
Conjoint de fait ; __ 
Marié; ___ 
Séparé ; ___ 
Divorcé; _ 
Veuf; _ 

3. Lieu de résidence: _____ _ 

4. Derni er diplôme obtenu (scolarité) : 

Aucun ; ___ 
Primaire ; _ 
Secondaire/Professionnel ; _ 
Cégep ; _ 
Baccalauréat ; ___ 
Maîtrise/doctorat ; _ 

5. Occupati on (emploi): ________ _ 

6. Revenu famili al approximatif: _ ______ _ 

-------

7. Est-ce que (nom de l' enfant) a des frères et sœurs ? _ Oui ___ Non 

Si oui , remplir le tableau sui vant 

Prénom Sexe Age Année scolaire et Diagnostic de 
type de classe l ' enfant (s ' il y a 

lieu) 
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8. Est-ce qu ' il s'agit d ' une famille reconstituée? __ Oui _Non 

9. Quelle est la date de naissance de J'enfant (JJ/MM/AAAA): 

10. Quel est le sexe de votre enfant : __ Garçon __ Fille 

11. Année coJaire et type de clas e : 

12. Forces de l 'enfant : 

13. Diffic ultés de l' enfant: 

14. Au Québec, un di agnostic officiel de trouble envahi ssant du développement e t 
celui qui est donné par un psychi atre, un pédopsychiatre, un pédi atre ou un 
psychologue. Veuillez indiquer le diagnosti c exact in crit dans le rapport 
d 'évaluati on ain i que Ja date et le titre du professionnel ayant signé le rapport : 
Diagnostic officiel : 

Date (JJ/MM/AAAA): 

Titre du professionnel : 

15. D 'autres diagnostic ont-il s été posés auprès de l 'enfant ?_ Non _ Oui 
(Précisez) 
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ANNEXEE: QUESTIONNAIRE D'ENTREVUE 



Codification : # ____ _ 
Lieu de rencontre : ------------
Région: ___________ ___ 
Nom du chercheur: __________ _ Date: ______ _ 

QUESTIONNAJRE 

1. Perceptions sur l'annonce du diagnostic et sur les particularités des TED 

1.1 Avant d'aborder des que ti on pl us spécifiques, j ' aimerais que vous me 
décriviez dans vos mots , qui est (nom de l'enfant), ce qu ' il aime, ce qu'il 
n' aime pas? 

1.2 Quelles sont es forces ? 

1.3 Quelles sont ses difficultés ? 

1.4 Avant de connaître le diagnostic officiel de votre enfant, aviez-vous des 
cannai ances sur les troubles envahissants du développement ou sur 
l'autisme ? 

___ Oui (Si oui, quelles connaissances aviez-vou ?) D 'oi:t venaient-elles? 
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_Non 

1.5 Ava nt le début des démarches d'évaluati on di agnostic de votre enfant, aviez­
vou remarqué des parti cul arité chez celui-ci qui vous lais aient croire que 
votre enfant pouvait présenter un problème ou des di fficultés parti culières ? 

_Oui _ Non (aller à la questi on sui vante) 

1.6 Que lles étaient les parti cul arités que vous aviez remarquées chez (prénom de 
l 'enfant)? Quel âge avait-il ? 
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1.7 Quel âge avait votre enfa nt lorsque vou avez remarqué pour la première foi 
que celui-ci présentait de particularités ? Quelles étaient vos préoccupations? 

1.8 Dans la famille, qui a montré des préoccupati ons pour la première fo is au suj et 
du développement de votre enfant ? Quel âge avait-il lor que cette personne a 
montré ces préoccupati ons ? Quelle a été votre réaction à ce moment ? 

1.9 À ce moment, aviez-vou des hypothèses ou théori es concern ant la cause ou 
l' explicati on de ces parti cul arités ? 

_Oui (Si oui , quell es étaient selon vou le explications de ces particul arités ? 



_Non 

1.10 Avant de recevoir le diagnostic officiel, aviez-vous des doutes au sujet de la 
présence d'un trouble envahissant du développement chez (prénom de 
l'enfant) ? 

Oui 
_Non 

Jus ti fiez 
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1.11 Quel âge avait votre enfa nt lorsque vous avez consulté un professionnel ou 
une équipe de professionnel et di scuté de ces préoccupations pour la première 
fois? 

1.12 Lors de cette première consultation, quel type de profe sionne! ou équipe de 
professionnel avez-vous consulté ? 

1.13 Comment avez-vous vécu le moment de l'annonce du diagnostic ? 



1.14 Quelles ont été vos premi ères réacti on et le émoti ons que vous avez 
re sentie à ce moment ? Par exemple, dans la li ttérature, plusieurs parents 
rapportent avoir re en ti de l' i olement, de la colère, de la tri te e, du 
dé e poir et de la négation alors que d'autres ont vécu de la compréhension, 
de la libération et du soul agement. 

1.15 Comment avez-vous annoncé le di agnostic de (prénom de l'enfant) à vos 
proche ou aux membres de votre fa mjlJe élargie ? Comment avez-vous véc u 
cette expéri ence? 

1.1 6 A vez-vous reçu du ou ti en de la part de votre famjjle à la sui te de cette 
annonce ? Comment vous a-t-e ll e soutenue? 

_ Oui (Si oui , justifiez) 
_Non 

1.17 A vez-vou reçu du souti en de la part de vos ami s ou de vos coll ègues de 
travai l à la uite de cette annonce? Comment vous ont-i ls soutenu ? 

_Oui (Si oui, justifiez) 
_Non 

1.18 Avez-vous reçu du soutien de la part de professionnel dans les semaines et 
les mois qui ont suivi cette annonce et comment vous ont-i ls soutenu ? 

_Oui (Justifiez) 
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_Non 

1.19 A vez-vou eu de la diffi culté à vous adapter au diagnostic ou à la condition 
de (prénom de l'enfant) ? 

Oui on (Élaborer dans Jes 2 cas) 

Pourquoi ? 

a) Si non, qu ' est-ce qui vous a aidé à vou adapter? 

b) Si oui , es t-ce que vous considérez que vous êtes adapté à Ja ituation 
auj ourd ' hui ? _Oui _Non 
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1.20 Informations sur les particul arités de 1 ' enfant. Les trouble envahissants du 
développement touchent 3 grande sphères, soit la communi cation, le langage 
et les comportement sté réotypé . Quelles sont les particularité de (prénom 
de J'enfant) ur chacune de ces sphères. Présent-il d ' autres particularités, par 
exemple des comportement agre if , d 'opposition , d 'autostinml ati on, des 
difficultés sensorielles, de l'anxiété, des problèmes de sommeil , des difficultés 
alimentaires ou autres ? 

omportement Partic uJ ari tés Particularités Comportements, Comportements Autres 
langagières sur Je pl an de intérêts et agress ifs, 

la act ivités d'opposition, 
communicatio stéréotypés d ' autostimuJation, 

Enfant Il difficuJ tés 
sensorielle , 
alimentaires, de 
sommeil 



2. Les expériences avec les services professionnels offerts à l'enfant et à sa 
famille 

2 1 ln f ormat1on sur es services reçus pour l ' f en ant 
Service !Nombre d ' heures Fréquence Age de Relèvent-il s du 

par semame (combien de l'enfant secteur privé 
fois par lorsqu ' il ou public? 
semaine) recevait les 

services 
Orthophoni e 

Intervention 
comportemental 
e intensive (ICI) 

Psychologie 

Ergothérapie 

Zoothérapie 

Autres 
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Pouvez-vou 
placer ces 
service elon 
leur importance 
? 
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2.2 Quels services considérez-vous les plus uti les pour favori ser Je développement 
de votre enfant ? 

2.3 Quell es démarches avez-vous dû accomplir ou entreprendre pour obtenir ces 
ervices ? 

2.4 Comment qualifiez-vous les délais encourus pour les obtenir ? 

2.5 Quelle est la nature de votre engagement dans les services pour l 'enfant 
(transport, rendez-vous, travaux, aspect financier, interventi on directe ... etc) 

2. 6 Comment qualifiez-vous vos relations avec les différents services que votre 
enfant reçoit ? 

2.7 Comment vous sentez-vous face à ces services ? 



2.8 Avez-vou vécu des difficultés avec ces différents services ? 

2.9 Quels sont les effet de ce erv1ce ur votre vie et celle de votre fami lle? 

2.10 Y'a-t-il de ervices qui ont été mis en place pour aider votre fami ll e et vous 
avec le di agnostic de votre enfant? Pas de services direct à J' enfant, mais à 
la famille . Si oui , de quel s services s'agit-il ? 

Oui 
on 

2.11 Y'a-t-il des services non reçu que vou auriez aimé recevoir ? Si oui, 
lesquel s ? 

Pourquoi ne les avez-vou pa reçu ? 

2.1 2 Avez-vous des recommandation à faire afin d 'améliorer les service offerts 
aux fami ll e et à 1 'enfant ? 

_Oui (Élaborez) 
_ Non 
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3. Préoccupations des pères face à l'avenir de leur enfant 

3.1 A vez-vou des préoccupations (souci s, inquiétudes) face à l'avenir de votre 
enfant ? 

Oui _Non 
a) Si Oui , quelles préoccupations avez-vous ? 
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3.2 Comment envisagez-vous 1 'avenir de votre enfant, par exemple à la période de 
l'adolescence et de 1 ' âge adulte ? 

3.3 Comment croyez-vous pouvoir contribuer à l' avenir de votre enfant ? 

3.4 Quelles sont vos attentes concernant votre enfant ? 

3.5 Quels sont vos rêves concernant (prénom de l 'enfant)? 

4. Rôles de pères face à leur enfant 

4.1 Comment me décrirez-vou votre relation avec (prénom de l 'enfant) ? 
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4.2 Comment votre enfant réagit-i l en votre présence? Est-ce que cela a touj our 
été ainsi ? (Par exemple en contexte de jeu, d ' interventi on, d 'acti vité de la vie 
quotidienne ?) 

4 .3 Comment Je parti cul arités de (prénom de J'enfant) ont-elles changé votre vie? 

4.4 Est-ce que la venue de (prénom de l' enfa nt) a changé di fféremment votre vie 
en comparaison avec vos autres enfant ? 

4.5 Pouvez-vous me décrire le rôles que vous jouez présentement auprès de votre 
enfant ? Que fa ite -vous pour (prénom de l' enfant) ? 

4 .6 Comment qualifiez-vous la sati sfaction que vou éprouvez dan 
l'accompli sement de votre rôle de père auprè de (prénom de J'enfant)? 

4.7 Pouvez-vou me nommer des aspects de votre rôle de père que vous apprécie 
particulièrement ? 

_ Oui _ Non 

a) Si Oui , préc isez 
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4.8 Pouvez-vous me nommer des a pects de votre rôle de père auprès de (prénom 
de l 'enfant) qui vous semble plus difficile ? 

_Oui 
_Non 

Précisez 

4.9 Est-ce que le rôles de père que vou jouez auprès (prénom de l 'enfant) sont 
comparables ou différents à ceux qui vous avez auprès de vos autres enfants ? 

a) en quoi ce rôle diffère nt-il ? 

5. Conséquences du diagnostic sur la dynamique familiale 

5. 1 Est-ce que la condition ou Je diagnostic de (prénom de l'enfant) a eu des 
con équence ur votre vie de couple ? 

_Oui on 

a) Si oui , comment ? 



5.2 Selon-vous, comment la condition ou le di agnostic de (prénom de l 'enfant) 
influence-t- il votre vie famili ale? 

5.3 Selon vou , quelles sont les conséquences positi ves du diagnostic de votre 
enfant sur ses frères et sœurs ? 

5.4 Selon vous, quelle sont le conséquences négatives du diagnostic de votre 
enfant sur es frères et sœurs ? 
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5.5 Selon vous, est-ce que le di agnostic de votre enfant influence vos re lations 
avec votre fami lle élargie (Per on nes liées par la naissance, par alli ance ou par 
d'autre relations, culturellement reconnues comme constituant la fami lle 
élargie, comme les tantes, oncles, ni èces, neveux)? 

Oui _Non 
a) Si oui , comment ? 

5.6 Selon vou , quelles sont les conséquence de la condition ou du di agno tic de 
(prénom de l 'enfant) sur les activités fami li a le quotidi ennes? 



5.7 Selon vous, quelles sont les conséquences du di agnostic de (prénom de 
1' enfa nt) sur vos sorties en fa m.i lle ? 

5.8 Selon vous, quelles sont le con équence du diagnostic de (prénom de 
J' enfant) sur vos vacance en fa mille? 
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5.9 Est-ce que la condition ou le di agnostic de (prénom de l'enfant) interfè re avec 

votre travail ? 

Oui on 

a) Si oui , précisez en quoi 

5.10 Est-ce que la condition ou le di agno tic de (prénom de l'enfa nt) influence vos 

activi tés quotidiennes, vos loisirs ou vos habitudes de vie? 

Oui _ Non 

a) Si oui , précisez en quoi 

5. 11 E t-ee que la condition de votre enfant a une infl uence sur vos plans futurs ? 
Précisez en quoi cela influence ou non vos plans ? 



5.12 En tant que père, avez-vous des besoin face à la condition ou au diagnostic 
de votre enfant ? 

Oui _Non 

a) Si oui , précisez 

6. Recommandations des pères pour d'autres pères ayant un enfant TED 

6.1 A vez-vous de uggestions ou conseil s à donner à des pères qui vivent une 
ituation semblable à la vôtre, c'e t-à-dire à des père qui ont eux aus i un 

enfant qui pré ente un trouble envahi ssant du développement ? 
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ANNEXE F : LETTRE DE SOLLICITATION POUR LES EXPERTS 



- - - --------
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LETTRE DE SOLLICITATION DES EXPERTS POUR LA V ALIDA TION 

Montréal, le 5 juillet 201 2 

Madame, Monsieur, 

Mon nom est Francis Goulet, je ui s étudiant au doctorat en psychologie (Psy. 

D.) à l ' Uni versité du Québec à Montréal sous la direction de Mme Georgette Goupil 

(Ph. D.). Mon projet de recherche doctoral porte sur les père d 'enfants ayant un 

trouble envahissant du développement (TED). Mes objectifs de recherche consistent à 

examiner les rôles et les perception de pères d 'enfa nts ayant un TED en regard de la 

problématique de leur enfant. Mon instrument est de type qualitatif, oit une entrevue 

senti-structurée avec Je père. 

Je communique avec vous dans Je but de solliciter vos connaissances dans le domai ne 

de J' auti sme, de la paternité, de la fanùlle ou encore pour votre expertise en analy e 

qualitative. J' aimerais savou s1 vous êtes intéressé à participer au processus de 

validati on de la grille d 'entrevue. U ' agit d ' un protocole d 'entrevue à questions 

ouvertes et fermées de longueur moyenne. Vous n'auriez qu 'à m ' indiquer, sur une 

griJJ e préalablement annexée à chaque questi on, si J' item est pertinent, clair ou s ' il 

doit être modifié. Dans Je cas de modi fication, vous n'aurez tout simplement qu ' à me 

suggérer les corrections à apporter. Une section à la fin du protoco le est destinée aux 

commentaires généraux. 

J' apprécierais réellement votre apport dans mon processus de cet instrument de 

mesure. Je vou remercie de l' attention portée à cette demande. 

Si vous avez des questions ou si vous voulez obtenir plus d ' informations, vou 

pouvez me joindre à J' adresse sui vante : goulet. francis.2 @courri er.uqam.ca. 
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Francis Goulet 

Étudiant au doctorat en psychologie 

UQÀM 

Je, sou igné (nom et 

prénom) _______________________ , accepte d 'agir en 

tant qu 'expert (p ychologue, profe seur, etc.) sur le panel 

qui évaluera le contenu d ' un protocole d 'entrevue qui servira d ' instrument de mesure 

dans le projet de recherche de Francis Goulet. 

D Oui : D Non : 

Date : ----------------

Signature: _____________________ __ 

L'objectif général de l' étude ainsi que les questions de recherches sont présentés 

à la page suivante. Ensuite, vous trouverez la fi che signalétique et le protocole 

d 'entrevue. Finalement, la grille d 'évaluation dans laquelle vous pourrez insérer 

vos commentaires se trouve à la toute fin du document. 

Cette étude exploratoire vise à décrire les rôles et le perceptio ns de pères d 'enfa nt 

ayant un troub le envahi ssant du développement (TED). Les émotion , les besoins et 

les perceptions des pères en lien avec le di agno tic de TED de leur enfant ainsi que 

leur engagement auprès de leur enfant eront exploré . De plus, les effet du 

di agnostic sur la famille et la vie conjugale seront abordés. Précisément, cette 

recherche vi e à répondre aux que ti on ui vantes: 
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1. Quelles sont les perceptions des pères face à la problématique et au di agnostic 

de leur enfant ? 

2. Quelles ont leurs expéri ences avec les serv1ces offerts à la famille et à 

l' enfant? 

3. Quelles sont les préoccupations des pères face à J'avenir de leur enfant TED ? 

4 . Comment perçoivent-ils leurs rôles auprès de leur enfa nt ayant un TED ? 

S. Quelles sont les perceptions des effets du diagnosti c de leur enfant sur la 

famille, la fratri e et leur vie conjugale ? 

6. Que recommanderaient- il s à des pères qui vivent une situation sembl able? 



ANNEXE G : EXEMPLE DE LA GRILLE D 'ÉVALUATION POUR LES 

EXPERTS 



Protocole d 'entrevue 

1. Perceptions sur 
l' annonce du diagnostic 
et sur les particularités 
des TED 

1.0 1- Avantd 'aborderdes 
ques tions plus spécifiques, 
j 'aimerais que vous me 
décri viez dans vo mot (nom 
de l 'enfant) afin de me faire 
une idée de l ' enfant. 
1.02 - A viez-vou des 
connai ·sances sur les troubles 
envahissants du 
développement avant le 
diagnostic offi ciel de votre 
enfant ? 

_Oui ( i oui , quelles 
connais ances aviez-
vous? D 'oi:1 venaient-e lles ? 

1 .03 - A va nt le début des 
démarche d'évaluation 
diagno tique de votre enfant, 
av iez-vou remarqué des 
particularité chez ce lui-ci qui 
vou laissaient croire que 
votre enfant pouvait présenter 
un problème ou des di ffïcultés 
parti culière ? 

_Oui _ Non (aller à la 
page ui va nte) 

Pertinence de la 
question 

1 = Pertinente au 
questionnaire 

0 =Retirer 

Clarté de la 
question 

1 =Claire 
0 = À reformuler 

Suggestions et 
commentaires 

Cette section est consacrée pour tout commentaire que vous jugez pertinent afin 

d'enrichir et d 'approfondir ce projet de recherche doctoral : 
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ANNEXE I : COORDONNÉES D'ASSOCIATIONS , DE RESSOURCES 

OU DE PSYCHOLOGUES 



):> CLSC de votre quartier. Pour conna1tre le vôtre: 

http :/ /www. i ndexsante.calc lsc/ 
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):> Ordre des psychologues du Québec: bttps://www.ordrepsy.gc.ca/ ou 514-738-

188111-800-363-2644 

):> Tel-aide: http ://www.teJaide.org/ ou 514-935- 1101 

):> Ligne info- anté : 811 

):> Fédération québécoise de J' autisme: http ://www.auti sme.gc.ca/ 

):> Autisme Laurentides : http://www.autismeJaurentides.org/ ou 450-569-1794 

):> Autisme Laval : http ://auti smelavaJ. org/ ou 450-663-5551 

):> Autisme Montréal: http://autisme-montreaJ.com/ ou 514-524-6114 

):> Autisme Montérégie : http://www.auti smemonteregie.org/ ou 450-646-

27 42/1-888-424-1212 

):> Autisme Québec : http ://www.auti meguebec.org/ ou 418-624-743 

):> As ociation de parents de J'enfance en difficulté : 

http://www.aped.org/TED TSA/Autisme.htmJ 
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ÉTUDE EXPLORATOIRE SUR LES RÔLES ET LES PERCEPTIONS DE 
PÈRES D'ENFANTS AYANT UN TROUBLE DU SPECTRE DE L'AUTISME 

Projet de thèse de doctorat mené par J' étudiant Francis Goul et (B. Sc.), sous la 

direction de Mme Georgette Goupil (Ph. D.), professeure à l 'Uni versité du Québec à 
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Valeur Kappa obtenue pour chaque question 

Numéro de la question V ale ur Kappa 

1.4.2 0,8824 
1.6 .1 0,8674 
1.6.2 1,0000 
1.8.1 1,0000 
1.8.2 0,9116 
1.8.3 0,8621 
1.9.2 1,0000 
1.11 1,0000 
1.12 0,9085 
1.13 1,0000 
1.15 0,9022 

1.16.2 1,0000 
1.17 .2 1,0000 
1.18.2 1,0000 
1.19.2 1,0000 
1.19.3 1,0000 

2.3 0,9183 
2.4 0,8867 
2.5 0,9508 
2.6 1,0000 
2.7 0,9086 

2.8.2 0,8829 
2.9. 1 1,0000 
2.9.2 1,0000 
2.10.2 1,0000 
2.11.2 1,0000 
2.11.3 1,0000 
2.12.2 0,8734 
3.1.2 0,9613 
3.2 0,9041 
3.3 0,9555 
3.4 1,0000 
3.5 1,0000 
4.3 1,0000 

4.4.2 1,0000 
4.5 0,9805 
4.6 1,0000 

4.7.2 1,0000 
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4.8.2 0,8813 
4.9.1 1,0000 
4.9.2 1,0000 
5.1.2 1,0000 
5.2 1,0000 
5.3 1,0000 
5.4 0,9432 

5.5.2 1,0000 
5.7 1,0000 
5.8 1,0000 

5.9 .2 1,0000 
5.10.2 1,0000 
5.11.2 1,0000 
5.12.2 1,0000 

6.1 1,0000 
Moyenne 0,9694 
Ecart-type 0,0474 
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