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LES CARACTERISTIQUES TRANSACTIONNELLES INFLUENCANT LA QUALITE DE VIE DES PERES
D’ENFANTS PRESENTANT UN TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME

Andréa Belzil, Nathalie Poirier et Emilie Cappe

Université du Québec a Montréal

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

Le trouble du spectre de 1’autisme (TSA) a une
prévalence qui est évaluée a 1 % (APA, 2015). Le TSA est
un trouble neurodéveloppemental caractérisé par des
déficits sur les plans de la communication sociale et des
comportements répétitifs ou des intéréts restreints. Les
premiers symptémes apparaissent au cours de la petite
enfance (APA, 2015). Ces symptdmes entravent de
maniere significative le fonctionnement adaptatif
quotidien de D’enfant. Selon la cinquieme version du
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
(DSM-5; APA, 2015), il existe trois niveaux de séveérité en
fonction du soutien requis par I’enfant : aide, aide
importante, aide trés importante. Or, la sévérité des
symptomes et du niveau d’aide requis par I’enfant a un
effet direct sur la qualité de vie des parents (Courcy et
Vallée-Ouimet, 2013; des Riviéres-Pigeon, Courcy et
Dunn, 2014).

LES CARACTERISTIQUES D’UN ENFANT PRESENTANT UN
TSA

Les parents sont parfois démunis face aux
comportements difficiles et atypiques que peuvent avoir
leurs enfants présentant un TSA. Ces derniers peuvent
avoir des troubles du sommeil, des particularités
alimentaires, des difficultés d’apprentissage, un manque
d’autonomie, des troubles de communication, des
difficultés d’insertion sociale, des limitations physiques et
des troubles cognitifs (Cappe, Bobet et Adrien, 2009;
Wintgens et Hayez, 2005). Or, ces problématiques exigent
un investissement assidu dans les soins quotidiens (Cappe
et al., 2009; Wintgens et Hayez, 2005). De plus, 1’étude
réalisée par Simonoff et collaborateurs (2008) montre que
70 % des jeunes adolescents de leur échantillon (n = 112)
agés de 10 a 14 ans présentaient au moins un trouble
associé tandis que le DSM-5 rapporte que 40 % de ces
derniers ont deux troubles ou plus (APA, 2015). Parmi
ceux-ci, on retrouve les troubles anxieux (Matson et
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Nebel-Schwalm, 2007), les troubles du comportement
(Bradley, Summers, Wood et Bryson, 2004; Matson et
LoVullo, 2008), le trouble du déficit de I’attention avec ou
sans hyperactivité (Gjevik, Eldevik, Fjaeran-Granum et
Sponheim, 2011; Goldstein et Schwebach, 2004;
Mannion, Leader et Healy, 2013), les troubles de I’humeur
(Simonoff et al., 2008) et le trouble du développement
intellectuel (Charman et al., 2011; Hoglund Carlsson et
al., 2013; Postorino et al., 2016). Ainsi, les déficits et les
défis chez I’enfant ayant un TSA entrainent plusieurs
adaptations chez les familles, tels que les loisirs, le travail,
la santé physique et mentale, les relations sociales,
amicales, familiales ou de couple (Cappe et al., 2009).

L’ADAPTATION DES PARENTS AU TSA (MODELE
TRANSACTIONNEL)

Le modéle transactionnel, intégratif et multifactoriel,
élaboré par Bruchon-Schweitzer et Dantzer (1994), permet
de comprendre I’adaptation des parents au TSA de leur
enfant ainsi que les impacts de ce diagnostic sur la qualité
de vie des familles. Ce modéle théorique a été utilisé et
adapté dans la littérature scientifique auprés de meres
d’enfants présentant un TSA afin de démontrer les
conséquences sur le plan de la qualité de vie. Des études
antérieures utilisant ce modele démontrent des effets des
variables transactionnelles sur la qualité de vie chez les
meéres. Or, cette étude s’est inspirée de ce modéle afin
d’explorer la qualité de vie des péres d’enfants présentant
un TSA. Plus spécifiqguement, ce modéle mentionne que
les antécédents personnels et environnementaux peuvent
avoir une incidence sur les processus transactionnels
(stress percu, contrble percu, soutien social pergu,
stratégies d’adaptation) et sur les habiletés d’adaptation
(qualité de vie). Le modele intégratif et multifactoriel
repose sur une approche transactionnelle du stress stipulant
qu’un individu ne subit pas passivement une situation
stressante, mais élabore des stratégies pour faire face au
probléme auquel il est confronté (Untas et al., 2012).
Plusieurs études relévent un lien entre la gravité des
symptdmes et le niveau de fonctionnement des enfants
ayant un TSA (Beaud et Quentel, 2011; Cappe et al., 2009;
Weiss, Sullivan et Diamond, 2003). Ainsi, plus les
symptdmes liés au TSA sont sévéres et plus il y a de
troubles associés, plus les répercussions sur la qualité de
vie des parents sont importantes (Cappe et al., 2009;
Osborne et Reed, 2010). De la méme maniére, moins
I’enfant présentant un TSA est autonome, plus le systéeme
familial sera altéré puisqu’il nécessite un soutien constant
de sa famille d0 a la sévérité de ses symptdmes (Sanders
et Morgan, 1997). En somme, le TSA a une incidence sur
plusieurs aspects de la vie des parents tant sur les plans du
stress percu, de leur sentiment de contrdle, du soutien
social pergu que sur le plan des stratégies d’adaptation
employées.

LA QUALITE DE VIE

La qualité de vie d’une personne se construit selon des
facteurs économiques (ressources financiéres), individuels
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(convictions personnelles, vie spirituelle), psychologiques
(accomplissement personnel) et sociaux (relations
sociales) (Dardas et Ahmad, 2014; Gomez, Guitiérrez,
Castellanos, Vergara et Pradilla, 2010; Mugno, Ruta,
D’Arrigo et Mazzone, 2007). Selon Gomez et al. (2010),
les piliers d’une bonne qualit¢ de vie résident dans la
perception d’une bonne santé émotionnelle et mentale, et
ce, dans divers contextes. Par les événements actuels et
passés, la qualit¢ de vie d’un individu se conceptualise
(Dardas et Ahmad, 2014; Gomez et al., 2010). Leurs
perceptions de leur qualité de vie sont variables et
influencées par leurs humeurs, leurs réactions
émotionnelles et leurs jugements relatifs a la fagon dont ils
vivent leur propre vie (Dardas et Ahmad, 2014; Gomez et
al., 2010). De plus, le TSA amplifie habituellement la
division des rdles parentaux, c’est-a-dire que les peres
d’enfants ayant un TSA occupent généralement le role de
pourvoyeur principal (des Riviéres-Pigeon et al., 2014).
Ces derniers voient habituellement leurs heures de travail
augmentées alors que pour les méres il y a une diminution
(Poirier et Vallée-Ouimet, 2015). En somme, dans les
familles ot I’on retrouve un enfant présentant un TSA, les
parents semblent adopter des réles plus traditionnels qui
pourraient diminuer leur qualité de vie (Cappe et al., 2009;
Gray, 2003; Young, Dixon-Woods et Heney, 2002). Ainsi,
avoir un enfant a besoins particuliers peut affecter la
qualité de vie des peres.

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



Le contrble percu. Le contr6le pergu se traduit par
certains traits et certaines croyances déterminant la
maniere dont les parents réagissent a une situation.
Plusieurs inquiétudes et incertitudes surgissent chez les
parents concernant leur enfant ayant un TSA. Plus
spécifiquement, les interrogations et les inquiétudes des
parents relatives a 1’avenir de leur enfant sont d’autres
facteurs nuisibles a la qualité de vie de I’ensemble de la
famille et celles-ci créent des tensions familiales au
quotidien (Cappe et al., 2009). Une étude de Heaman
(1995) qui mesure le stress chez les parents d’enfants au
développement typique rapporte que le plus grand facteur
de stress pour les méres (88,8 %) et pour les péres (85,2
%) est I’avenir de leur enfant. Pour faire face a ses défis
quotidiens, les parents ont recours a diverses stratégies
d’adaptation.

Le soutien social percu. Les parents qui ont un enfant
présentant un TSA ont tendance a se distancer de leur
réseau social en s’empéchant de prendre part & plusieurs
activités sociales et récréatives avec leur entourage
(Courcy, 2013; Dunn, Burbine, Bowers et Tantleff-Dunn,
2001; Rao et Beidel, 2009). En comparaison aux peres
d’enfants au développement typique, Sanders et Morgan
(1997) observent moins d’engagements des peres
d’enfants 4gés de 7 & 11 ans et présentant un TSA (n = 18)
en ce qui a trait aux activités sportives, récréatives,
intellectuelles, culturelles et aux loisirs puisqu’ils se
concentrent davantage sur leur vie professionnelle (des
Rivieres-Pigeon et al., 2014). En plus d’une participation
sociale limitée, les parents doivent composer avec le
caractére invisible du handicap, ¢’est-a-dire qu’il peut étre
difficile d’identifier physiquement un enfant ayant un
diagnostic de TSA comparativement a un enfant qui
présente un autre syndrome. L’absence de trait physique
peut mener a la stigmatisation des parents face aux
comportements inadéquats émis par leur enfant (Courcy et
Vallée-Ouimet, 2013; Ludlow et al., 2011; Neely-Barnes
etal., 2011) .

Les stratégies d’adaptation. Le modéle intégratif et
multifactoriel repose sur une approche transactionnelle du
stress stipulant qu’un individu ne subit pas passivement
une situation stressante, mais élabore des stratégies pour
faire face au probléeme auquel il est confronté. Ce modele
a été adapté par Cappe (2009) afin de démontrer les effets
de certaines variables transactionnelles sur la qualité de vie
et sur les stratégies d’adaptation pouvant étre utilisées pour
faire face aux problémes (Untas, Koleck, Rascle et
Bruchon-Schweitzer, 2012). Or, certaines stratégies
d’adaptation permettent aux parents de controler
davantage la situation stressante et de réduire la détresse
qui y est associée (Cappe, 2009). Ainsi, les parents
peuvent utiliser plusieurs types de stratégies d’adaptation,
soit celles centrées sur la résolution de probléme, sur les
émotions ou sur la recherche de soutien social. D’une part,
les stratégies d’adaptation centrées sur le probléme
consistent pour I’'individu a faire plusieurs essais tant
comportementaux que cognitifs en vue de réduire le stress

ressenti (Lyons, Leon, Phelps et Dunleavy, 2010). D’autre
part, celles centrées sur les émotions se définissent
essentiellement par les pensées négatives s’apparentant a
du ressassement face a une situation stressante spécifique
(p. ex., culpabiliser ou se blamer) (Lyons et al., 2010). Ces
stratégies sont généralement efficaces a court terme, mais
non a long terme sur la qualit¢ de vie des parents
puisqu’elles ont tendance a détourner I’attention du réel
probléme (Cappe, 2009; Cappe et al., 2011; Cappe et al.,
2018; Dardas et Ahmad, 2014). Puis, celles centrées sur la
recherche de soutien social consistent pour I’individu
d’aller chercher un soutien formel (professionnels,
collégues) et informel (famille et amis) de son entourage
afin de faire face aux obstacles (Gray, 2006). A cet égard,
les parents qui les utilisent ont une relation améliorée avec
leur enfant ainsi qu’une meilleure qualité de vie
comparativement a ceux qui n’y ont pas eu recours (Cappe
et al., 2009; Dardas et Ahmad, 2014). Or, ’utilisation de
stratégies d’adaptation, 1’accés aux ressources et un
soutien social adéquat permettent aux parents d’avoir une
meilleure qualité de vie malgré le diagnostic de leur
enfant.

En somme, plusieurs études (Cappe, 2009; Cappe et
al., 2009; Cappe, Poairier, Sankey, Belzil et Dionne, 2018;
Poirier, Belzil et Cappe, 2018; des Riviéres-Pigeon et al.,
2014) se sont penchées sur le vécu des méres et sur la
maniére dont le diagnostic de TSA de leur enfant a
influencé leur vie. Par contre, peu de recherches ont étudié
la réalité des péres d’enfants ayant un TSA. C’est pourquoi
cette étude vise a documenter ’effet qu’un tel diagnostic
peut entrainer sur la qualité de vie des peres en fonction du
soutien social, du stress et du controle pergu ainsi que des
stratégies d’adaptation.

Obijectifs

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

Méthode
PARTICIPANTS

Les participants de cette étude sont 49 péres d’enfants
présentant un TSA. Les critéres d’inclusion de cette étude
sont d’étre le pére biologique de I’enfant ayant un TSA &gé
de 4 et 21 ans (age de fréquentation scolaire) ainsi qu’avoir
minimalement la garde partagée de ce dernier (une fin de
semaine sur deux). Les peres sont 4gés en moyenne de
46,4 ans (ET = 8,63; min: 28; max : 63) tandis que les
enfants ayant un TSA ont en moyenne 12,1 ans (ET = 4,62;
min : 4; max 21). Ces derniers ont recu leur diagnostic en
moyenne a 1’4ge de 4,5 ans (Min : 1 ; max : 9). Trente-six
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Tableau 1

Description de I’échantillon : informations pertinentes sur les péres et leur enfant

% (n)
Santé du pére
- Probleme 32,7 (16)
- Aucun probléme 46,9 (23)
- N’ont pas répondu 20,4 (10)
Etat civil
- Habite avec la mere 73,5 (36)
- Habite seul 4,1(2)
- Habite avec nouvelle conjointe 4,1(2)
- N’ont pas répondu 18,4 (9)
Revenu familial
- Moins 20000 $ 2,0(1)
- 20000$%-40000$% 12,2 (6)
- 40000$%-60000$% 10,2 (5)
- 60000%-80000% 14,3 (7)
- 80000$%-100000$ 4,1(2)
- 100000 $ - 120000 $ 6,1 (3)
- Plus 120000 $ 38,8 (19)
- N’ont pas répondu 12,2 (6)
Sexe de I’enfant
- Féminin 18,4 (9)
- Masculin 81,6 (40)
Nombre de trouble(s) associé(s) chez I’enfant 42,9 (21)
- Aucun trouble 20,4 (10)
- Untrouble 14,3 (7)
- Deux troubles 2,0(1)
- Trois troubles 2,0(1)
- Quatre troubles 2,0(1)
- Cingtroubles 16,3 (8)
- N’ont pas répondu
Type de troubles associés
- Troubles médicaux 24,5 (12)
- Troubles psychologiques 6,1 (3)
- Troubles neurodéveloppementaux
o  Trouble du développement intellectuel 6,1 (3)
o Trouble du déficit de I’attention 12,2 (6)
o  Trouble développemental de la coordination 2,0(1)
o  Trouble spécifique des apprentissages 8,2 (4)
o  Trouble des tics 2,0(1)
o Trouble de langage 4,1 (2)
- Troubles de modulation sensorielle 4,1 (2)
- N’ont pas répondu 4,1(2)
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des enfants ayant un TSA ont une fratrie et 14 parmi ceux-
.ci ont aussi un diagnostic de TSA. Le tableau 1 décrit
I’échantillon des peres et des enfants présentant un TSA

INSTRUMENTS DE MESURE

Les péres ont rempli une fiche signalétique qui a été
construite par la premiere auteure de cet article afin de
répondre aux besoins de cette étude. Celle-ci comprenait
les renseignements sociodémographiques tels que 1’age,
I’état civil et I’estimation du revenu familial ainsi que des
informations portant spécifiquement sur I’enfant ayant un
TSA. Les péres ont aussi rempli cing questionnaires
standardisés ayant été adaptés par Cappe (2009) aux
familles d’enfants présentant un TSA. Tout d’abord,
I’échelle de qualité de vie des parents d’enfants présentant
un TSA de Cappe (2009) est créée spécifiquement pour les
parents d’enfants présentant un TSA. Elle a pour but
d’évaluer les conséquences du diagnostic de TSA sur sept
domaines de la vie quotidienne des peres: 1) les activités
de la vie quotidienne; 2) les activités et les relations
professionnelles; 3) les activités et les relations sociales;
4) les activités et les relations familiales; 5) les activités et
les relations avec ’enfant présentant un TSA; 6) le bien-
étre psychologique; et 7) 1’épanouissement personnel
(Cappe et al., 2009 ; Cappe et al., 2012). L’échelle de
qualité de vie a une bonne cohérence interne pour les sept
dimensions avec un coefficient de Cronbach au-dessus de
0,75 pour chaque dimension (Cappe, Wolff et Adrien,
2009). Cette échelle permet également d’établir un score
général de qualité de vie, basé sur la somme des sept sous-
scores de chaque domaine (Cappe, 2009). Les résultats
qu’ils peuvent obtenir sont de 0 a 297. Plus ces scores
globaux sont élevés, plus les répercussions des difficultés
de I’enfant présentant un TSA sont importantes sur la vie
générale des peres. L’Appraisal of Life Events Scale
(ALES) (Ferguson, Matthews et Cox, 1999), adaptée par
Cappe (2009), est une échelle de stress percu associé au
fait d’étre le parent d’un enfant ayant un TSA. Cette
échelle a permis d’évaluer le stress selon trois scores
possibles : I’expérience percue comme une menace (par
ex., des moments intrusifs ou bouleversants), une perte
(par ex. des moments malheureux ou déprimants), ou un
défi (par ex., des moments enrichissants ou stimulants).
Cet outil dispose d’une cohérence interne satisfaisante
avec des coefficients alpha de Cronbach se situant entre
0,88 et 0,83 (Cappe, 2009; Cappe, Wolff, Bobet et Adrien,
2011; Cappe et al., 2017).

Le Cancer Locus of Control Scale (CLCS) (Cousson-
Gélie, 1997), modifié pour la situation du TSA (Cappe,
2009) a été utilisé pour mesurer le degré de contrdle pergu
par les péres concernant la situation de leur enfant soit le

contrle pergu quant a I’apparition du TSA et vis-a-vis de
I’évolution du développement de I’enfant relative au TSA
(Cappe, 2012; Cappe et al., 2011; Cappe, Wolff et Adrien,
2009). La cohérence interne de cette échelle est
satisfaisante et les coefficients alpha de Cronbach sont de
0,75, 0,65 et 0,81 (Cappe, 2009). Le Questionnaire de
Soutien Social Percu (QSSP) (Koleck, 2000) estime la
disponibilité et la qualité du soutien social offert aux peres
(Cappe et al., 2011). Les deux dimensions, la disponibilité
du soutien social et la satisfaction du soutien social, ont
une cohérence interne satisfaisante avec des coefficients
alpha de Cronbach correspondant a 0,81 et 0,82 (Cappe,
2009; Cappe et al., 2009). Enfin, le Ways of Coping
Checklist-Revised (WCC-R) a été administré chez les
peres afin d’évaluer les stratégies d’adaptation utilisées
par ceux-ci pour faire face au stress occasionné par le
diagnostic de leur enfant. Il existe trois types de stratégies
que peuvent utiliser les péres : les stratégies centrées sur le
probléme, celles basées sur 1’émotion et finalement celles
centrées sur la recherche de soutien social. La cohérence
interne des trois dimensions de cet outil est adéquate et les
coefficients alpha de Cronbach sont égaux a 0,76, 0,73 et
0,76 (Cappe, 2009; Cappe et al., 2009). Le tableau 2
rapporte les instruments de mesure remplis par les péres,
précise les scores qu’il est possible d’obtenir et montre des
exemples de questions que l’on retrouve dans les
guestionnaires.

PROCEDURES

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

ANALYSE DES DONNEES

Le devis de ce projet de recherche est de type
quantitatif. Afin de décrire la qualité de vie des péres, des
analyses descriptives ont été utilisées. Ensuite, pour
déterminer les associations entre les processus
transactionnels et la qualit¢ de vie, des analyses de
corrélations ont été réalisées. Ces analyses permettent de
cerner les variables transactionnelles qui influencent la
qualité de vie des peres d’enfants présentant un TSA. Ces
analyses ont été réalisées a I’aide du logiciel SPSS (IBM
Statistics version 20).
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Tableau 2
Instruments de mesure

Questionnaires et
variables
transactionnelles

Scores possibles

L’étendue des
sous-scores

Types de questions
(Echelle de Likert)

Echelle de qualité de 1. Sept domaines de qualité de vie
vie A) Activités quotidiennes

B) Activités et relations professionnelles

C) Activités et relations sociales

D) Activités et relations familiales /
couple

E) Activités et relations avec I’enfant
ayant un TSA

F) Bien-étre psychologique

G) Epanouissement personnel

2. Score global de qualité de vie

Qualité de vie

ALES 1. Expérience pergue comme une
menace

Stress percu
3. Expérience pergcue comme un défi

CLCS 1. Contréle pergu quant a I’apparition
du TSA

Contrdle percu
développement de I’enfant

3. Croyances irrationnelles relatives au

TSA

QSsP 1. Disponibilité
2. Satisfaction

Soutien social percu

WCC-R 1. Centrées sur le probléme

2. Centrées sur I’émotion
Stratégies d’adaptation

2. Expérience percue comme une perte

2. Controle pergu quant & 1’évolution du

0-54 « Ma vie quotidienne a changé »
0-24 « J’ai arrété de travailler »
0-60 « Je me sens seul (e) »
0-60 « Ma famille m’invite moins »
0-21 « Je ne comprends pas mon enfant »
0-51 « Je dors moins bien »
0-27 « Ma vie s’est enrichie »
0-297
0-50 « Bouleversante »
0-50 « Déprimante »
0-30 « Stimulante »
0-15 « I’apparition du TSA de mon enfant est due a
mon style de vie »
0-18 « je peux certainement influencer le

développement de mon enfant »

0-9 «mon enfant a un TSA en partie parce que Dieu
en a décidé ainsi »
0-43 Quatre questions basées sur les aspects primaires
0-20 du support social : affectif, instructif, estime de

soi et aspect financier (nombre de personnes et
niveau de satisfaction)
0-27 «j’ai établi un plan d’action et je I’ai suivi »
« j’ai souhaité que la situation disparaisse ou
0-27 finisse »
«j’ai parlé a quelqu’un de ce que je ressentais »

3. Centrées sur la recherche de soutien 0-21
social
Résultats LES VARIABLES TRANSACTIONNELLES

LA QUALITE DE VIE

Globalement, la plupart des domaines de la qualité de
vie des péres ont un effet significatif sur le score global de
la qualité de vie, excepté le domaine mesurant leur
épanouissement personnel. Les résultats montrent que les
péres ont un score global de qualité de vie se situant en
moyenne a 128 (min : 30; max : 233). Cela signifie que les
répercussions sur la qualité de vie sont dans la moyenne
chez les péres.
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Des corrélations positives, négatives et significatives
sont observées entre les variables transactionnelles (stress
percu, contrOle percu, soutien social pergu et stratégies
d’adaptation) et le score total de la qualité de vie tel que le
montre le tableau 3.

Le stress percu. Concernant 1’analyse des liens, les
résultats montrent des corrélations positives et
significatives entre le score de stress percu « perte et
menace », le score global de qualité de vie (r = 0,69) et les
sous-scores des domaines de la qualité de vie « activités
quotidiennes » (r = 0,62), «activités et relations
professionnelles » (r = 0,37), «activités et relations



sociales » (r = 0,55), « activités et relations familiales » (r
= 0,69), «activités et relations avec I’enfant ayant un
TSA » (r =0,37) et sur le score global de qualité de vie (r
= 0,69). En ce qui a trait au score de stress percu comme
un « défi », une seule corrélation positive et significative
est obtenue avec « I’épanouissement personnel » des peres
(r = 0,32). Toutefois, plusieurs corrélations négatives et
significatives existent entre ce type de stress percu et les
« activités quotidiennes » (r = -0,46), les « activités et les
relations sociales » (r = -0,39), les « activités et relations
familiales » (r = -0,54), le « bien-étre psychologique » (r =
-0,45) et le score global de qualité de vie (r = -0,47).

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

Le soutien social percu. Pour ce qui est des liens avec
le soutien social pergu, les scores de « disponibilité » (r =
-0,36) et de «satisfaction» (r = 0,61) ont des effets
significatifs négatifs et positifs sur le score global de
qualité de vie. Des corrélations négatives sont aussi
obtenues entre le score « disponibilité » et les sous-scores
« activités quotidiennes » (r = -0,30), «activités et
relations familiales» (r = -0,36) et «bien-étre
psychologique » (r = -0,31). A Dinverse, une seule
corrélation négative significative est notée en lien avec le
score « satisfaction » soit « I’épanouissement personnel »
(r = -0,32) des péres. Les résultats montrent des
corrélations positives entre le score « satisfaction » et les
Sous-scores suivants : « activités quotidiennes » (r=0,62),
« activités et relations sociales » (r = 0,54), « activités et
relations familiales » (r = 0,59), « activités et relations
avec I’enfant ayant un TSA » (r = 0,39) et « bien-étre
psychologique (r = 0,57).

Les stratégies d’adaptation. Seules les stratégies
d’adaptation centrées sur les « émotions » ont un effet
significatif sur le score global de qualité de vie (r = 0,53).
Dans un premier temps, les résultats montrent une
corrélation positive et significative entre les stratégies
d’adaptation centrées sur les « problémes» et celles
centrées sur la «recherche du soutien social » sur
« I’épanouissement personnel » (r = 0,47 et r = 0,41) des

péres. Dans un second temps, une corrélation négative et
significative est obtenue entre les stratégies d’adaptation
centrées sur les « problémes » et sur les « activités et
relations avec l’enfant ayant un TSA » (r = -0,49).
Finalement, celles centrées sur les « émotions » sont en
corrélation (positive et significative) avec les sous-scores
« activités quotidiennes » (r = 0,50), « activités et relations
sociales » (r = 0,45), « activités et relations familiales » (r
= 0,47) et «bien-étre psychologique » (r = 0,60). Le
tableau 3 montre les corrélations entre le score global de
la qualité de vie, les domaines de la qualité de vie et les
variables transactionnelles

Discussion
LA QUALITE DE VIE

L’objectif de cette étude consistait a la mise en
évidence des perceptions des péres concernant 1’influence
du diagnostic de leur enfant sur leur qualité de vie ainsi
que ’influence des variables transactionnelles sur celle-Ci.
Les résultats montrent que les peres ont un score global de
qualité de vie se situant dans la moyenne. Ces derniers ne
semblent donc pas démunis face aux défis que peut amener
le diagnostic de TSA de leur enfant sur leur quotidien.
Globalement, la plupart des domaines de la qualité de vie
des peres ont un effet significatif sur le score global de
qualité de vie, excepté leur épanouissement personnel. En
effet, selon les résultats, leur épanouissement personnel
n’est possiblement pas altéré puisque les péres travaillent
davantage a I’extérieur du domicile familial et ils sont
donc moins confrontés aux soins quotidiens que nécessite
leur enfant présentant un TSA.

LES VARIABLES TRANSACTIONNELLES

Tout d’abord, les variables transactionnelles
s’influencent entre elles et ces derniéres ont également un
effet sur la qualit¢ de vie des peres d’enfants ayant un
TSA.

Le stress percu. Plus les peres percoivent le TSA de
leur enfant comme étant une menace ou une perte, plus on
observe des répercussions du diagnostic sur leur qualité de
vie. A D’inverse, lorsque les péres voient davantage le
diagnostic de leur enfant comme étant un défi, ces derniers
ont moins de relations conflictuelles avec leurs amis ou
avec leur famille et leurs activités quotidiennes ainsi que
leur bien-étre psychologique sont moins affectés, ce qui
corrobore les résultats obtenus dans 1’étude de Cappe,
Wolff, Bobet et Adrien (2011). De plus, les péres qui
voient le diagnostic de leur enfant comme un défi
rapportent une meilleure qualité de vie. C’est donc dire
que les répercussions du TSA sont moindres que pour ceux
qui voient le diagnostic de leur enfant comme une perte ou
une menace. Aussi, lorsque les peres percoivent le
diagnostic de leur enfant de cette facon, ils n’arriveront
généralement pas a le voir comme un défi. Parallélement,
ils vont aussi avoir tendance a étre plus satisfaits de leur.
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Tableau 3

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

Quotidien  Profession ~ Social ~ Famille  Enfant Bien-étre Epanouissement QDV
TSA psychologique personnel total
Stress pergu  Perte 0,62** 0,37** 0,55**  0,69**  0,37** 0,70** -0,23 0,69**
Menace 0,62** 0,37** 0,55**  0,69**  037** 0,70** -0,23 0,69**
Défi -0,46** -0,06 -0,39** -0,54**  -0,24 -0,45** 0,32* -0,47**
Contréle Apparition TSA 0,11 0,22 0,28 0,21 0,16 0,38** 0,19 0,31*
percu
Développement -0,38** -0,16 -0,29*  -039**  -0,31* -0,39** 0,43** -0,36*
enfant
Croyances -0,04 -0,04 0,06 0,03 0,13 0,29* -0,13 0,08
irrationnelles
Soutien Disponibilité -0,30* -0,28 -0,29 -0,36* -0,11 -0,31* -0,05 -0,36*
social percu
Satisfaction 0,62** 0,22 0,54**  0,59**  0,39** 0,57** -0,32** 0,61**
Stratégies Problemes -0,11 -0,12 -0,13 -0,21 - -0,25 0,47** -0,18
d’adaptation 0,49%*
Emotions 0,50** 0,18 0,45**  0,47** 0,19 0,60** -0,08 0,53**
Recherche -0,05 -0,10 -0,05 -0,14 -0,16 -0,10 0,41** -0,54

soutien social

** | a corrélation est significative au seuil bilatéral 0,01
* La corrélation est significative au seuil bilatéral 0,05

soutien social et vont employer des stratégies d’adaptation
centrées sur les émotions. Les résultats d’une étude
réalisée par Cappe et collaboratrices (2018), ou 77 parents
(71 meres, 5 peéres et 1 sans genre) ont participé,
montraient des constats similaires concernant le stress
percu. Plusieurs études montrent aussi que les péres et les
meres d’enfants ayant un TSA ont un niveau de stress
similaire (Dardas et Ahmad, 2014; Hasting, 2003;
Oelofsen et Richardson, 2006). En effet, tout comme les
résultats obtenus dans 1I’étude de Cappe et collaboratrices
(2018), plus les parents (principalement les meéres)
percoivent le TSA de leur enfant comme étant une menace
ou une perte, plus leur qualité de vie est affectée.
Toutefois, selon Cappe et collaboratrices (2018), aucun
effet significatif n’était noté pour les parents voyant le
TSA de leur enfant comme un défi, a l’inverse de la
présente étude. En effet, la qualité de vie des peéres est
satisfaisante et préservée lorsqu’ils arrivent a percevoir le
TSA de leur enfant comme un défi. Cela constitue donc un
facteur de protection non négligeable pour cette
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population afin qu’ils aient un meilleur score global de
qualité de vie. Ainsi, il serait intéressant d’outiller les
péres d’enfants ayant un TSA sur les stratégies les plus
efficaces (par exemple : techniques a employer pour faire
face au stress induit par le diagnostic de TSA de leur
enfant et sur ses conséquences) (Cappe, Wolff, Bobet et
Adrien, 2011).

Le contrdle pergu. En ce qui a trait au contrble pergu
des peres, il est observé que plus ces derniers se sentent
responsables de I’apparition du TSA, plus ils présentent
des difficultés d’ordre psychologique et moins bonne est
leur qualité de vie. A I’inverse, plus ils s’impliquent dans
le développement de leur enfant, moins leurs activités
quotidiennes, leurs relations sociales, leurs relations
familiales, leur relation avec leur enfant ayant un TSA et
leur bien-étre psychologique sont perturbées. Selon une
étude réalisée par Cappe et collaboratrices (2018), les
résultats montraient des constats similaires concernant le
contrdle pergu. Néanmoins, & I’inverse de cette étude,



Cappe et collaboratrices (2018) ont conclu que méme si
les parents (principalement les meéres) se sentent
responsables des manifestations du TSA de leur enfant,
aucun effet n’est observé au niveau de leur qualité de vie.
En revanche, plus les parents s’impliquent dans le
développement de leur enfant, meilleure est leur qualité de
vie. Ainsi, cette présente étude corrobore les résultats de
la littérature scientifique, c’est-a-dire I’importance de
I’implication des parents dans le développement de leur
enfant afin de préserver leur santé psychologique et pour
avoir une meilleure relation avec leur enfant présentant un
TSA (Abouzeid et Poirier, 2014a; Abouzeid et Poirier,
2014b; Granger, des Riviéres-Pigeon, Sabourin et Forget,
2012).Plusieurs études rapportent que les péres d’enfants
ayant un TSA montrent un moins grand degré
d’implication face aux soins ou a 1’éducation a fournir a
leur enfant suite a la division des roles plus traditionnels
(Cappe et al., 2009; des Riviéres-Pigeon et al., 2014 ;
Gray, 2003; Young, Dixon-Woods et Heney, 2002). Par
conséquent, les peres doivent s’impliquer davantage
auprés de leur enfant, par exemple, en assistant aux
rendez-vous médicaux ou aux rencontres des
professionnels. Or, ce qui semble aider les parents a
intervenir adéquatement auprés de leur enfant est leur
sentiment de compétence parentale qui fait référence a la
confiance des parents en leurs capacités a gérer les
problémes de leur enfant (De Montigny et Lacharité, 2005;
Kuhn et Carter, 2006; Sofronoff et Farbotko, 2002). Les
parents d’enfants présentant un TSA ont usuellement une
perception plus négative de leur propre compétence
parentale (Courcy, 2013; Dunn et al., 2001; Gray, 2002).
Ainsi, il est important que les péres se sentent compétents
vis-a-vis de leur enfant, car plus ils le sont, moins ils ont
tendance a vivre une détresse psychologique (De
Montigny et Lacharité, 2005). Pour ce faire, le programme
Au-dela du TSA : des compétences parentales a ma portée
a été concu pour les parents d’enfants présentant un TSA.
Il a comme principal objectif de les amener a reconnaitre,
a développer ainsi qu’a actualiser leurs compétences
parentales (Hardy, Bourassa, Rousseau, Stipanicic et
Rivest, 2017). Ce programme comporte des rencontres
échelonnées sur une période de 10 semaines et est
composé de cing ateliers qui possedent chacun un théme
spécifique : 1) a la découverte de mon enfant; 2) étre
parent, un ajustement au fil du temps; 3) la structuration :
une avenue a explorer pour mieux gérer son quotidien; 4)
communiquer avec mon enfant, une réciprocité a
développer; 5) mon bilan personnel, un tremplin pour
demain (Hardy et al., 2017). Or, les péres doivent détenir
des connaissances sur le diagnostic et sur les difficultés
que celui-ci peut entrainer sur leur quotidien afin d’étre
bien outillés. Ainsi, ces derniers peuvent davantage
développer leur sentiment de confiance en leurs propres
ressources pour intervenir aupres de leur enfant en
participant & ce type de programme (Pelchat, Lefebvre et
Levert, 2005). En effet, leur participation & ce type de
programme pourrait permettre aux péres un meilleur
ajustement aux caractéristiques et aux besoins de leur
enfant ayant un TSA (Hardy et al., 2017). lls pourraient

également partager leur réalité respective dans un endroit
sécurisant (Hardy et al., 2017). Les recherches de Weiss et
collaborateurs (2013) et celle de Sofronoff et Farbotko
(2002) montrent que les parents d’enfants ayant un TSA
peuvent augmenter leurs compétences parentales grace a
du soutien (formel et informel) ou gréace a des programmes
d’intervention  qui  ciblent  spécifiquement  ces
compétences.

Le soutien social percu. La disponibilité et la
satisfaction du soutien social percu des péres ont
également un effet sur leur qualité de vie. En effet, plus les
péres constatent que leur réseau social (I’entourage et les
professionnels) est disponible pour eux, moins
I’organisation de leur quotidien, leurs relations familiales
et leur bien-étre psychologique sont affectés. Des résultats
similaires sont obtenus dans 1’étude de Siman-Tov et
Kaniel (2011). Plus spécifiquement, les parents qui
regoivent de 1’aide formelle et informelle de leur entourage
se sentent moins stressés et augmentent ainsi leur
sentiment de controle (Siman-Tov et Kaniel, 2011). De
plus, leur qualité de vie est vue plus positivement lorsque
les péres ont accés a un soutien social. Néanmoins, des
résultats surprenants sont observeés vis-a-vis du niveau de
satisfaction des péres. Plus ces derniers sont satisfaits du
soutien social qu’ils recoivent, plus ils ont de difficultés
dans la gestion des activités quotidiennes, dans leurs
relations sociales, familiales et avec leur enfant présentant
un TSA, et plus ils ont des problemes de santé
psychologique. Par ailleurs, malgré leur satisfaction de
leur réseau saocial, les répercussions négatives du TSA sont
notées sur leur score global de qualité de vie. Seul leur
épanouissement personnel est préservé par leur
satisfaction au niveau de leur réseau social. Une étude de
Cuzzocrea et collaborateurs (2015) rapporte des résultats
similaires, c’est-a-dire que pour les parents d’enfants
présentant un TSA, le soutien social ne semble pas
toujours bénéfique. Des effets négatifs sont méme relevés
particulierement pour les parents d’enfants ayant un TSA
de niveau 3. A Jlinverse, 1’étude de Cappe et
collaboratrices (2018) indique que plus les parents (méres
principalement) sont satisfaits du soutien de leur
entourage, plus leur qualité de vie est préservée. Ainsi, il
semble que les peres ont plus de difficultés a qualifier le
soutien social recu et que cette variable transactionnelle a
moins d’impact sur leur score global de qualité de vie. Il
se pourrait également que le social ne joue pas la méme
fonction pour les péres que pour les méres d’enfants
présentant un TSA. Il ne faudrait donc pas miser sur cet
¢élément précis afin d’améliorer leur qualité de vie, mais
davantage sur leur perception face a la disponibilité de leur
entourage formel et informel. La présence d’un soutien
adéquat a un effet bénéfique sur la qualité de vie des
parents (Boyd, 2002). des Riviéres-Pigeon, Courcy et
Dunn (2014) mettent 1’accent sur I’importance de fournir
des mesures de soutien concretes pour les parents
d’enfants présentant un TSA telles que des services
d’intervention précoce a la maison. Elles rapportent
I’importance de briser leur isolement et ainsi leur
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permettre d’accéder a davantage de soutien formel. Par
exemple, les intervenantes se rendant a domicile ont
plusieurs réles dont celui de soutenir et d’outiller les
parents (Courcy, Granger et des Riviéres-Pigeon, 2014;
Sabourin, des Rivieres-Pigeon et Granger, 2011).
Stipanicic, Bourassa, Hardy et Rivest (2017) ajoutent que
ces intervenantes pourraient réaliser des rencontres de
groupe a I’extérieur du domicile afin de briser le sentiment
d’isolement des péres.

Les stratégies d’adaptation. Finalement, pour les
stratégies d’adaptation utilisées par les péres, les résultats
montrent que lorsque ces derniers font appel a celles
centrées sur les émotions pour faire face a diverses
situations stressantes, ils ont plus de difficultés a gérer
leurs activités quotidiennes, sociales et familiales. lls ont
aussi plus de difficultés psychologiques et une qualité de
vie affectée lorsque ce type de stratégies d’adaptation est
employé. Lorsque les peres utilisent les stratégies
d’adaptation centrées sur la résolution de probléme, ils ont
de meilleures relations avec leur enfant présentant un
TSA. Les parents (essentiellement des méres) de 1’étude
de Cappe et collaboratrices (2018) obtiennent des résultats
similaires face aux stratégies d’adaptation utilisées ainsi
que sur leurs effets. Or, les études montrent que les
stratégies d’adaptations centrées sur les émotions sont
habituellement efficaces a court terme, mais pas a long
terme (Cappe, 2009 ; Cappe et al., 2011; Cappe et al.,
2018; Dardas et Ahmad, 2014). Tout d’abord, elles
permettent de gérer la tension interne et de la rediriger. Par
contre, il n’est pas rare qu’a long terme ces stratégies aient
tendance a détourner ’attention du réel probléme. Des
comportements de fuite ou de déni peuvent donc en
découler (Benson, 2010; Bruchon-Schweitzer et Boujut,
2014). Les études de Lyons et collaborateurs (2010) et de
Pottie et Ingram (2008) rapportent aussi qu’une adaptation
est mieux réussie lorsque les parents d’enfants présentant
un TSA utilisent les stratégies d’adaptations centrées sur
la résolution de probléme et non pas celles centrées que
sur les émotions. Plus spécifiquement, la difficulté causant
le stress finit par se résoudre lorsqu’on utilise celles
centrées sur la résolution de probléme. Or, selon la
littérature scientifique, les péres utilisent davantage celles
centrées sur les émotions que les méres (Gray, 2003;
Hastings et al., 2005; Smith et al., 2008). En somme, ces
derniers vont donc opter pour ce type de stratégies et ainsi
il sera plus difficile pour eux de prendre une position
optimiste face aux bouleversements qu’apporte le
diagnostic de TSA (Pottie et Ingram, 2008). D’ailleurs,
lorsque les péres utilisent les stratégies d’adaptation
centrées sur la résolution de probléme, ils emploient aussi
simultanément celles centrées sur la recherche de soutien
social. Ce type de stratégies leur permet de diminuer leur
niveau de stress, de dépression et d’anxiété qui peuvent
avoir une influence sur leur qualité de vie (Benson, 2010 ;
Hastings et al., 2005 ; Smith, Seltzer, Tager-Flusberg,
Greenberg et Carter, 2008). Néanmoins, lorsque les péres
utilisent seulement les stratégies centrées sur la recherche
de soutien social, aucun effet significatif n’est observé sur
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la qualité de vie de ces derniers. Les professionnels
ceuvrant auprés des péres d’enfants ayant un TSA se
doivent donc non seulement d’aider ces derniers a
identifier leurs émotions, mais également a trouver des
solutions aux diverses problématiques qui peuvent
entraver leur quotidien. Ainsi, cela leur permettrait
d’utiliser davantage des stratégies d’adaptation centrées
sur le probleme et non sur les émotions. Lorsque les
parents font appel aux stratégies d’adaptation centrées sur
la résolution de probléme, ils sont plus enclins a chercher
des solutions et ont une meilleure qualité de vie (Dardas et
Ahmad, 2014). Il serait aussi benéfique pour ces derniers
de participer a des thérapies cognitivo-comportementales
en vue d’atténuer les pensées négatives (p. ex., mon enfant
ne sera jamais autonome) qu’ils manifestent ainsi qu’a des
programmes spécifiquement créés pour les parents
d’enfants présentant un TSA (Lyons etal., 2010 ; Smith et
al., 2008; Stipanicic. Couture, Rivest et Rousseau., 2014).

Apports et limites

La présente étude se démarque dans la littérature
scientifique  puisque 1’échantillon est composé
exclusivement de péres d’enfants présentant un TSA. Or,
cette étude innovante améne des données trés riches dans
un domaine peu étudié. Cependant, certaines limites sont
a considérer. Plus spécifiqguement, les péres qui ont
participé a cette étude avaient un revenu familial supérieur
a la moyenne des salaires d’une famille québécoise
(Statistique Canada, 2019). Ces péres ont donc une facilité
financiere pour se procurer divers services. Aussi, la
motivation des peéres était parfois difficile a solliciter et
plusieurs relances de courriel ont d étre faites avec ceux-
ci afin qu’ils terminent I’ensemble des questionnaires de
cette étude. De plus, cette étude n’avait pas de groupe de
comparaison. Il aurait été intéressant d’avoir aussi un
groupe composé exclusivement des conjointes des péres.
De ce fait, les deux groupes auraient rempli les mémes
questionnaires.

Conclusion

Cette recherche a mis en évidence les perceptions des
péres concernant I’influence du diagnostic de TSA de leur
enfant sur leur qualité de vie. Plus spécifiquement, la
qualité de vie des péres d’enfants présentant un TSA est
affectée par la présence du diagnostic. Au Québec, a notre
connaissance, il n’existe pas de recherches qui se sont
attardées sur le vécu personnel des peres. Il serait
intéressant de voir si une amélioration de leur qualité de
vie serait observable si les péres s’impliquaient activement
dans le quotidien de leur enfant. Par exemple, solliciter
leur participation dans des programmes tels qu’Au-dela du
TSA : des compétences parentales a ma portée afin
d’améliorer leurs compétences parentales (Hardy,
Bourassa, Rousseau, Stipanicic et Rivest, 2017). Ce
programme a été évalué a travers trois établissements de
la province en 2012 et huit services cliniques en France de
2015 & 2018. 1l serait aussi pertinent de s’assurer que ce
type de programme refléte bien la réalité paternelle de ces



derniers. La profession des peres semble préservée malgré
le nombre d’heures de travail qui augmente a I’inverse des
meres. 1l est important de sensibiliser les péres sur ’effet
d’une augmentation des heures de travail sur leur
implication dans la dynamique familiale. De plus, I’effet
du diagnostic de TSA sur la qualité de vie des peres
diminue lorsque ces derniers arrivent a percevoir le TSA
de leur enfant comme un défi et lorsqu’ils affirment avoir
une bonne disponibilité de leur soutien social. De ce fait,
il est capital que les péres brisent leur isolement social et
qu’ils trouvent des stratégies adéquates pour faire face au
stress qu’entraine un tel diagnostic. Finalement, il serait
intéressant d’aller explorer les variables transactionnelles
qui influencent la qualité de vie des autres membres de la
famille tels que la fratrie d’enfants ayant un TSA ainsi que
de comprendre I’effet du diagnostic sur la qualité de vie
des péres en adoptant une perspective longitudinale.

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental
disorder characterized by deficits in social communication,
repetitive behaviors and/or limited interests. Fathers and mothers
compose differently with their child’s disorder. The scientific
literature regarding parental experience mostly focus on
mothers’ perspectives, thus, few is known about fathers’ parental
experiences with a child with ASD as well as the various factors
that might interact with their quality of life. The scientific
literature identifies specific factors that influence the quality of
life of these parents. The objective of this study is to identify the
quality of life of fathers with a child that present with ASD as
well as identify the transactional characteristics that may
interfere with the quality of life these fathers. Thus, 49 biological
fathers completed five questionnaires. Significant correlations,
positive and negative, are obtained between the quality of life
score and the transactional variables. Results reveal that fathers
that perceive themselves as having a better quality of life tend to
see the child’s diagnosis as a challenge or tend to identify a sense
of control over the child’s development. Furthermore, fathers
that identify as having an available social network tend to have a
better quality of life. This research provides a better
understanding of an underrepresented population, which makes
it possible to offer adapted support for these fathers’ specific
needs.

Keywords: Autism spectrum disorder (ASD), life quality, father,
children
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