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Préface

En 2007, Bailey écrivait que la grande majorité de la recherche sur les fa-
milles serait mieux nommeée si elle était qualifiée de recherche « mater-
nelle ». Plus récemment, Cabrera et al. (2018) faisaient remarquer que les mo-
deles classiques de compréhension du développement, exclusivement axés
sur I'influence maternelle, étaient dépassés et ne représentaient pas l'expé-
rience de la plupart des enfants. Alors que l'apport positif de l'engagement
paternel dans I’éducation des enfants est aujourd hui reconnu et valorisé so-
cialement, les études s’intéressant aux peres ayant un enfant porteur d’'un
trouble du spectre de l'autisme (TSA) restent extrémement rares. Ce manque
de recherche sur le role des péres dans ’éducation des enfants avec un TSA
est qualifié de hidden reality par certains auteurs (Ahmad & Dardas, 2015).
Il est source de risques et de biais. En effet, en se focalisant sur les meres, et
en laissant de coté les peres, les chercheurs risquent, de fagon implicite et
non intentionnelle, de faire porter aux meres des responsabilités plus lourdes
(Flippin & Crais, 2011), voire de perpétuer l'idée d’'un désintérét des peres
d’enfants présentant un TSA pour I'éducation de leurs enfants du fait que
leur voix n'est jamais rapportée.

L'étude réalisée par Nicola Rudelli, et présentée dans cette publication,
offre une contribution significative aux connaissances théoriques et pra-
tiques concernant les peres d’enfants présentant un TSA.

La premiere force du travail réalisé par Nicola Rudelli réside dans le
coup de projecteur qu’il braque sur le théme des péres d’enfants présentant
un TSA. En effet, dans une recension des travaux sur les parents d’enfants
et adolescents présentant un TSA publiés entre 2001 et 2010, Braunstein et
al. (2013) ont mis en évidence 'extréme rareté des études empiriques s’inté-
ressant aux peres. Parmi les études disponibles, la plupart portent sur la ré-
alité anglo-saxonne et seules 6 (1,5 %) portent spécifiquement sur les péres
contre 349 (86,4 %) sur les meres ou sur deux parents sans les distinguer, et
49 (12,1 %) sur les peres et les meres en les considérant séparément. La re-
cherche menée par Nicola Rudelli permet donc d’enrichir non seulement la
connaissance de la réalité des peres ayant des enfants et adolescents présen-
tant un TSA, mais aussi celle de la réalité de ces peres en Suisse.
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La deuxiéme force réside dans le fait que 1’étude porte sur le role des péres
vu par les peres eux-mémes. Les représentations de 63 péres ont été recueil-
lies. Il s’agit d'une mise en lumiére du point de vue auto-référencé d'un
nombre significatif de peéres. L'étude s’est intéressée a la maniere dont ces
péres envisagent leur réle de pére dans I'éducation de leur enfant présentant
un TSA. Elle a analysé les liens entre leur conception a propos de I'impor-
tance du role paternel et la satisfaction qu’ils disaient retirer des relations
éducatives avec 'enfant, leur sentiment d’auto-efficacité, ainsi que leur sen-
timent de surcharge a 'égard des taches éducatives.

La troisieme force concerne la rigueur méthodologique de 1’étude. Celle-
ci est caractérisée par une revue de littérature riche, actuelle et extrémement
pertinente. La question de recherche est extrémement bien contextualisée et
Nicola Rudelli fait preuve d’une excellente maitrise des procédures métho-
dologiques. Les outils utilisés pour consulter les peéres sont, par exemple,
tous des instruments ayant été validés dans leur version d’origine. Concer-
nant ’échantillon, il est plus que respectable. Avec un échantillon de re-
cherche composé de 63 peéres, ce qui correspond a environ 14 % a 23 % du
nombre total des peres d’enfants avec un TSA agés de 3 a 16 ans vivant au
Tessin, I’échantillon de Nicola Rudelli est tout sauf anecdotique. Rapporté a
la littérature scientifique, ce nombre de participants se situe dans la four-
chette haute des études consacrées aux péres d’enfants présentant un TSA.
Outre Nicola Rudelli, cette belle participation résulte des efforts conjugués
du milieu associatif (notamment de la Fondation ARES), des pédiatres et du
Département de I'Instruction publique du canton du Tessin qui, tous, ont ac-
cepté de préter leur concours a 'appel a participation auprés des peres des
éleves du canton. Qu'ils en soient chaleureusement remerciés ici.

Je tiens finalement a souligner qu'une recherche n’a guere d’intérét si
elle ne coincide pas avec les intéréts de la communauté et des personnes qui
y participent. C’est ce que l'on appelle la validité sociale. La derniere force
du travail de Nicola Rudelli réside précisément dans un coefficient de validi-
té sociale élevé. La réalité des peres est un theme considéré comme devant
étre investigué. Un théme jugé nécessaire. Il n'est donc pas étonnant que
92 % des péres ayant participé a I’étude aient demandé a étre tenus informés
des résultats issus de la recherche et au-dela des participants eux-mémes, les
partenaires du monde scolaire et médical. Réalisée dans le cadre d'un travail
de mémoire, cette étude nécessitait d’étre diffusée au-dela de la sphere aca-
démique. C'est chose faite grace au Centre suisse de pédagogie spécialisée
qui doit, lui aussi, étre remercié de I'opportunité qu’il a offerte d’attirer une

large attention sur ce travail. L'étude constate que I'importance que les péres
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accordent au role paternel dans le développement et I’éducation de l'enfant
prédit de maniére positive leur satisfaction et leur sentiment d’auto-
efficacité dans la relation éducative, ceci en contrdlant la présence de com-
portements-défis chez 'enfant et le soutien social recu. L'importance que les
péres accordent au role paternel est donc un élément de soutien essentiel a
prendre en compte dans les réflexions et les programmes proposés aux fa-
milles ayant un enfant présentant un TSA.

Prof. Geneviéve Petitpierre
Responsable du programme « Master of Arts en pédagogie spécialisée »
au Département de Pédagogie spécialisée de I'Université de Fribourg
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Introduction

Le role paternel a considérablement évolué ces deux derniers siecles, tout
comme les comportements et les perceptions des peéres. L'impact positif de
I'engagement paternel sur le développement de 'enfant est aujourd hui so-
cialement reconnu et valorisé. Les études s’intéressant aux peres qui ont des
enfants avec un trouble du spectre de l'autisme (TSA) sont, en revanche, en-
core rares (Braunstein et al., 2013). Lexclusion des péres dans les études s'in-
téressant a l'efficacité des interventions est également rapportée (Flippin &
Crais, 2011). Dans la littérature en psychologie, Macdonald et Hastings
(2010a) indiquent que les peéres ont été historiquement considérés comme le
parent « périphérique », voire méme «invisible ». Ces auteurs soulignent que
les besoins des péres sont souvent méconnus ou sont considérés moins prio-
ritaires par rapport a ceux des enfants et/ou des meéres. Les péres ressentent
eux-mémes le sentiment d’étre ignorés par les chercheurs et les profession-
nels (West, 2000, cité par Macdonald & Hastings, 2010a). Il semble dés lors
indispensable de s’y intéresser davantage, objectif que vise ce présent ou-
vrage. Construit autour de quatre chapitres, il se focalise sur la perception
des péres d’enfants avec un TSA, plus particuliérement sur 'importance
qu’ils accordent au role paternel dans le développement et I’éducation de leur
enfant. Cet ouvrage s’intéresse également a I'influence de cette perception
sur le ressenti et la satisfaction des péres, de méme que sur leur sentiment
d’auto-efficacité et de surcharge parentales.

Dans le premier chapitre, I’évolution historique du réle du pere pendant
les deux derniers siécles sera exposée. Suivra une description de la contribu-
tion des peres au développement de I'enfant, a travers une synthese de résul-
tats issus de la recherche. Ensuite, les études s’'intéressant spécifiquement
aux peres d’enfants avec un TSA seront présentées. La présentation se sub-
divisera par thématiques selon leur ordre de fréquence et d’importance dans
la littérature, a savoir : le bien-étre psychologique paternel ; les expériences
et les perceptions positives relatives au fait d’étre peres d’'un enfant avec un
TSA ; les différences entre les péres et les meres ; les études qualitatives qui
se sont intéressées, entre autres, a la réaction au diagnostic, a la perception
du rdle paternel, aux différentes fonctions parentales des péres, aux besoins
et aux soutiens puis a la relation et aux attentes des peres face aux profes-
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sionnels ; ainsi que les effets de I'engagement paternel dans 1’éducation et les
programmes d’intervention spécifiques pour peres. Ce chapitre se cloturera
par la formulation des questions et hypotheses de recherche.

Le deuxiéme chapitre présentera la méthodologie retenue pour répondre
aux questions de recherche. Y seront également détaillées la description des
participants, peres et enfants avec un TSA, de méme que les mesures utili-
sées. Seront ensuite exposées les modalités de récolte des données et les ana-
lyses statistiques mises en ceuvre. Pour finir, les considérations éthiques se-
ront décrites.

Le troisieme chapitre exposera les résultats de la recherche en débutant
par une description des données, suivie par une exposition des corrélations
entre les différentes réponses paternelles mesurées, pour aboutir a la vérifi-
cation des hypotheéses, de méme qu’a la présentation des résultats aux ana-
lyses exploratoires.

Le quatriéme chapitre sera consacré a la discussion des résultats. Ceux
concernant les hypothéses relatives a la perception par les peres de I'impor-
tance du réle paternel dans le développement et ’éducation de 'enfant se-
ront présentés dans un premier temps. Viendront ensuite ceux concernant
les autres hypothéses. Le tout sera discuté au regard de la littérature. En évo-
quant la plausibilité des résultats obtenus, cet ouvrage aboutira a la présen-
tation d’'un modele de synthese des principaux liens mis en évidence. Fina-
lement, les limites de I’étude seront soulevées et des implications pratiques
de méme que des pistes pour des recherches ultérieures seront suggérées.
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1 La paternité

Le role paternel n'a cessé d’évoluer au fil du temps, impliquant des change-
ments culturels et sociétaux. Le theme est vaste et différentes perspectives
sont traitées dans la littérature. Ce chapitre, sur la base d’'une revue narra-
tive de la littérature incluant 115 articles scientifiques parus entre 1990 et
2017, de méme que l'ouvrage et le chapitre de livre de Lamb (2010b), tous
deux consacrés au role du pere dans le développement de l'enfant, présente
les conceptions générales>.

1.1 Evolution historique et intérét scientifique

Au cours de I'histoire récente, les comportements (attitudes) des peres, les at-
tentes liées au role paternel ainsi que la signification du concept de « bon
peére » ont subi des modifications profondes. Lamb (2000) identifie quatre
grandes périodes au cours des deux derniers siécles. La premiére période, ar-
rivant jusqu’a la moitié du XIXe¢ siecle, est caractérisée par une vision du pere
en tant que guide moral et responsable de la surveillance morale (spirituelle,
éthique) des enfants. Une deuxiéme période, accompagnant l’essor de 1'in-
dustrialisation, est caractérisée par une claire distinction de role entre les
peres, travailleurs et responsables principaux du soutien financier, et les
meres, qui s'occupent du foyer familial et de I’éducation des enfants. Des les
années 1930, la vision du pere se focalise sur sa fonction de modele de genre,
en particulier par rapport aux fils. Pendant cette période, qui suit la Grande
Dépression des années 1920, l'attention sociale et médiatique est souvent
centrée sur 'inadéquation des peres et sur leur incapacité a se profiler
comme des modeles appropriés. La quatrieme période, que Lamb (2000) si-
tue a partir des années 1970, se caractérise par la perception du peére en tant

que parent impliqué de maniére active dans les soins quotidiens des enfants.

T Jusqu'au début des années 1990, il n'y a pas eu un intérét scientifique spécifique pour les péres d'enfants avec
un TSA.

2 Le lecteur souhaitant approfondir ce sujet pourra consulter la 5¢ édition du manuel dédié au rdle du pére dans
le développement de I'enfant dans I'ouvrage de Lamb (2010b).
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Selon Day et Mackey (1986), un changement significatif (fondamental)
s'opere dans la maniére de percevoir le réle du péere pendant cette derniere
période, en opposition avec les conceptions précédentes. Cette these n’est
toutefois pas partagée par tous les auteurs (LaRossa et al., 1991).

LaRossa (2007) suggére que trois ensembles principaux de normes (at-
tentes) ont défini, et définissent encore tres largement, le role des péres : 1)
soutien économique de la famille ; 2) modeéle masculin de référence ; et 3) ca-
marade de jeu et compagnon. Lamb (2000) identifie des roles complémen-
taires et importants tels que : garant des soins ; partenaire (ou époux) ; pro-
tecteur ; guide moral ; enseignant. II suggere que I'importance relative de
chaque role varie en fonction de 1'époque historique, du groupe sociocultu-
rel d’appartenance et, aussi, des caractéristiques et spécificités individuelles.

En référence au contexte socioculturel du XX siécle, Cabrera et al. (2000)
identifient quatre tendances principales affectant les milieux de développe-
ment des enfants: 1) l'augmentation progressive de la participation des
femmes au marché du travail; 2) I'absence accrue des péres non-résidents
dans la vie des enfants ; 3) la participation accrue des péres dans les familles
«intactes » (c'est-a-dire les familles ou tous les enfants sont les enfants bio-
logiques et/ou adoptés des deux conjoints mariés ou des deux partenaires en
union libre) ; et 4) 'augmentation de la diversité culturelle. Ces tendances in-
fluencent la nature de I'engagement paternel et la vie familiale (i. e. temps
passé avec les enfants, participation dans les décisions concernant I'enfant,
soutien au conjoint, relation avec les enseignants), avec des répercussions sur
le développement des enfants et celui des péres. Deslauriers (2002) souligne
que les comportements des hommes sont régis par des normes sociales
concernant, par exemple, la facon de percevoir la virilité, de régler les conflits
et de gérer les émotions, qui influencent les individus a toute étape de la vie.
Ainsi, selon cet auteur, afin de comprendre les comportements des peéres, il
est nécessaire de considérer les normes tacites qui forgent la masculinité. Les
hommes selon Deslauriers (2002) construisent leur maniere d’étre pere «en
conformité avec ce qu'ils croient étre un bon modele d’homme » (p. 17).

Tout comme Lamb (2000), Williams (2008) suggére que la paternité
comporte, de nos jours, une dimension identitaire individuelle de plus en
plus prégnante qui influence et est influencée par la biographie personnelle
et les expériences directes des péres. Cet auteur met en évidence un proces-
sus de dé-traditionalisation : les peres qu’il a interviewés tendent a se distan-
cer de leurs propres peres en rejetant leur style parental qui est considéré
comme dépassé et inapproprié aux circonstances actuelles. Les peres d’au-
jourd’hui cherchent a combiner le réle de soutien financier avec d’autres
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roles, en se modelant davantage aux attentes sociales actuelles, comme le fait
de s’engager plus avec leurs enfants et de participer plus a I'exécution quoti-
dienne des taches parentales. Le résultat de ce processus est une transforma-
tion importante des attitudes et des valeurs paternelles.

Une opinion diffuse et tacitement acceptée tend a considérer que la
culture et les comportements paternels ont évolué de maniere linéaire, en al-
lant progressivement vers davantage d’implication des péres dans les soins
et I’éducation des enfants. LaRossa (2012) et LaRossa et al. (1991) sont d’avis
contraire et ils suggérent que le changement n'est pas linéaire, comme sou-
vent avancé, mais fluctuant. Ils affirment que des périodes de modernisa-
tion, caractérisées par des changements et des différenciations, alternent
avec des périodes de retour a la tradition, sous l'influence d’éléments écono-
miques, sociaux et idéologiques. En relation a I'évolution culturelle et des
pratiques, LaRossa (1988, 2007) met en évidence une situation qu’il qualifie
d’ambivalente. Il avance que le changement concernant la culture (idéologie,
perception) relative a la paternité s'accompagne d’'un non-changement au ni-
veau des conduites (comportements) des peres. Selon cet auteur, il faut donc
opérer une claire distinction entre les représentations (éléments et dimen-
sions culturels) et les faits (conduites effectives).

Concernant les aspects culturels, Wall et Arnold (2007) suggérent que,
malgré 'opinion diffuse d’un changement de perception face a la paternité
et au role du pere, les meres continuent de nos jours a étre considérées
comme le parent principal/de premier plan et les péres sont encore pergus
comme le parent secondaire, jouant un réle moins important.

Du c6té des études scientifiques consacrées aux peéres, les visions domi-
nantes concernant la paternité influencent leur nombre, leur type et la na-
ture des questions de recherche consacrées a la thématique. D’'une vision sim-
pliste du role paternel, les chercheurs sont passés a une vision plus complexe
qui prend en considération les différentes facettes des rdles et des fonctions
joués par les péres. Dans la littérature consacrée a la paternité, trois aspects
principaux ont attiré une large attention : I'absence des peres ; I'interaction
directe pere-enfant et ses effets sur le développement de I'enfant ; la relation
pére-meére. Labsence des péres est une thématique étudiée depuis les années
1950, lorsqu’on envisageait les peres essentiellement en tant que modele de
genre et que l'on s’intéressait aux effets de leur absence dans 1'éducation des
enfants. Plus récemment, cette thématique est investiguée en relation avec
le constat de taux de divorce élevés (ainsi que la crainte de répercussions né-
gatives de I'absence paternelle) et 'augmentation du nombre de familles mo-

noparentales. L'étude de I'engagement paternel comme facteur d’influence
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sur le développement de I'enfant a évolué en fonction des concepts qui défi-
nissent I'implication parentale. Les études ont progressivement intégré un
nombre de plus en plus important de facteurs. La relation entre les deux pa-
rents a été retenue comme un élément déterminant du climat familial. L'in-
térét s’est porté sur la satisfaction et la qualité conjugale, tout comme sur la
collaboration dans I’éducation des enfants et le partage des responsabilités
familiales. Pour chacun de ces thémes, les études ont souvent cherché a com-
parer des données concernant les méres a celles concernant les péres, afin
d’investiguer les (supposées) spécificités liées au genre de chaque parent
(Amato & Dorius, 2010; Lamb, 2000, 2010a).

Al'heure actuelle, Lamb (2010a) souligne I'importance de regarder la pa-
ternité selon une perspective écologique. D’apreés lui, les peres assurent diffé-
rents roles et chacun de ces roles détient une importance différente selon les
caractéristiques individuelles. Pour certains peres le role de pourvoyeur est
au premier plan, tandis que pour d’autres le role d’enseignant et les soins sont
davantage essentiels. En outre, pour comprendre le rdle du pére, il faut consi-
dérer, a la fois, les aspirations et attentes des parents en tant qu'individus,
celles de la communauté et, au niveau macro-systémique, celles de la culture
d’appartenance et des institutions socio-politiques. Hart (2011) examine les
facteurs affectant I'engagement paternel sous cet angle, en mettant en évi-
dence des facteurs concernant le microsystéme (i. e. maison, école, lieu de tra-
vail), le mésosystéme (i. e. relation travail-famille), l'exosystéme (i. e. autorités
locales) et le macrosystéme (i. e. situation économique et lois du travail).

1.2 L'engagement paternel

Les études scientifiques s’étant intéressées a la paternité se sont particulie-
rement attachées a comprendre les effets de 'engagement paternel sur le dé-
veloppement (compétences, comportements) de 'enfant. Afin d’étudier ces
effets, différentes définitions et opérationnalisations de I’engagement pater-
nel (traduction de l'anglais involvement) ont été concues et utilisées. Pendant
longtemps, I'engagement paternel a été considéré et mesuré uniquement
comme le temps effectif passé par le pere avec 'enfant. Les études utilisant
cette maniere de concevoir et de mesurer l'engagement ont mis en évidence
une différence importante entre les méres et les peres, soulignant la moindre
implication de la part des peres par rapport aux meres (Pleck, 2010b). En-
suite, des définitions plus complexes et élargies ont été proposées, dont celle
de Pleck et al. (1986) et celle de Pleck (2010b). Ces nouvelles définitions ont
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tenté de prendre en considération plusieurs facettes de I'engagement afin de
mieux cerner les multiples manieres d’influencer le développement des en-
fants. Pleck et al. (1986), proposent une définition de I'engagement qui consi-
dére trois composantes : l'engagement (engagement), l'accessibilité (accessibi-
lity) et la responsabilité (responsability). La composante engagement renvoie
a I'interaction directe avec l'enfant (i.e. soins, jeu, interactions verbales) et
correspond a la mesure classique de I'engagement. La composante accessibi-
lité ajoute un nouvel élément qui correspond aux moments de la journée ou
le parent est disponible (accessible) pour l'enfant, mais pas en interaction di-
recte avec lui (i.e. lorsque le parent est en cuisine, tandis que l'enfant joue
au salon). La composante responsabilité se rapporte, pour sa part, au fait de
veiller et de s'assurer que l'enfant est pris en charge correctement et de veil-
ler a la planification et a l'organisation des ressources (i. e. contréler que I'en-
fant ait un suivi pédiatrique adéquat).

Pleck (2010b) reprend les trois composantes décrites auparavant et les
modifie en s’inspirant de résultats d’études plus récentes. Lengagement est
défini selon cinq composantes : activités d'engagement positif (positive enga-
gement activities), chaleur et sensibilité (warmth and responsiveness), controle
(control), soins indirects (indirect care) et processus de responsabilité (process
responsibility). La premiere composante reprend la définition de 'engagement
de Pleck et al. (1986), en spécifiant que les interactions directes doivent étre
susceptibles de promouvoir le développement. La deuxiéme composante in-
tegre la qualité de la relation, qui est considérée comme plus favorable lors-
qu’elle est caractérisée par une chaleur affective et intervient en réponse aux
initiatives de l'enfant (sensibilité). La composante contréle correspond a la
surveillance de 'enfant et a la participation du parent aux prises de décision
concernant l'enfant. Les soins indirects renvoient aux activités menées pour
I'enfant qui ne comportent pas une interaction directe avec ce dernier (i.e.
prendre contact avec le dentiste). Enfin, la composante processus de respon-
sabilité considere le fait de s’assurer que les besoins de 'enfant des quatre
premieéres composantes soient satisfaits.

Dans la mesure ou la définition de 'engagement évolue constamment et
varie significativement d’'une étude a l'autre, il est dés lors impératif de veiller

aux composantes prises en considération lors de 'interprétation des résultats.
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Les effets de I'engagement paternel sur le développement des enfants
D’aprés Lamb (2010a), il existe deux types d’effet sur le développement de
l'enfant: direct et indirect. Les effets directs concernent les comportements
et attitudes paternelles, ainsi que les interactions pére-enfant. Les effets in-
directs font référence, entre autres, au soutien économique donné a la fa-
mille, a 'interaction avec les personnes qui cotoient 'enfant (i. e. mere, en-
seignants, amis de famille) et aux taches domestiques. En général, les études
ne consideérent que les effets directs. Lamb (2010a) souligne pourtant la né-
cessité de prendre également en compte les effets indirects, en ne se limitant
pas aux interactions directes pere-enfant. De cette maniere, I'influence réelle
des péres sur l'enfant et la famille peut, selon lui, mieux étre comprise. En
référence a la mesure scientifique et clinique de I'engagement paternel, Mi-
kelson (2008) souligne la nécessité de préter attention a la source des infor-
mations. Il met en évidence que ce que disent les meéres de I'engagement pa-
ternel en termes de volume d’implication est généralement inférieur au vo-
lume indiqué par les peéres. Afin d’obtenir des résultats davantage fiables, il
suggere donc de prendre des mesures chez les meres et chez les péres.

Les études qui s’intéressent a I'influence de l'engagement paternel sur
le développement de 'enfant traitent, dans la majorité des cas, des effets di-
rects (Lamb, 2010a). Dans une revue systématique (N =24 études), Sarkadi et
al. (2008), rapportent des effets positifs de I'engagement paternel sur: les
compétences sociales, le comportement (i. e. problemes de comportements et
actes criminels moins fréquents chez les garcons), la santé psychologique
(i.e. moins de problémes psychologiques chez les filles) et le développement
cognitif. Leffet positif sur les compétences sociales est confirmé par Torres
et al. (2014), en référence a une population de jeunes enfants (36-71 mois).
Lamb (2010a) observe des effets positifs sur les compétences d’empathie et
le locus de controéle interne des enfants, et des effets négatifs sur les stéréo-
types de genre. A ce sujet, les enfants qui ont des péres hautement engagés
montrent un niveau de stéréotypes de genre (c’est-a-dire des représentations
simplifiées des roles masculins et féminins, fondées sur des idées pré-
concues) plus bas. Concernant le comportement et la santé psychologique,
Pleck (2010b) rapporte un niveau de délinquance, de dépression et de consom-
mation d’alcool a I'adolescence et a 1’age adulte plus bas. Torres et al. (2014)
indiquent des troubles de comportement externalisés plus faibles chez de
jeunes enfants. Lundahl et al. (2008), dans une méta-analyse (N =26 études)
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s'intéressant aux effets des programmes de parent training3, montrent des
changements significativement plus positifs sur le comportement des en-
fants (et, plus généralement, sur les pratiques/attitudes parentales) lorsque
les peéres sont inclus dans les programmes. Enfin, différentes études sug-
geérent un effet positif de l'engagement paternel sur la réussite scolaire et les
habiletés langagieres pendant I'enfance (Baker et al., 2015 ; Flippin & Crais,
2011 ; Lamb, 2010a; McBride et al., 2005) et a I'adolescence (Pleck, 2010b).
Une partie de ces résultats sont obtenus en controlant I'effet de I'engagement
maternel (Baker et al., 2015; McBride et al., 2005). Lamb (2010a) indique
comme facteur déterminant le libre choix de la part des peres de s’engager.
Les effets décrits sont, de fait, présents lorsque les péres choisissent sponta-
nément de s'impliquer et non pas lorsque le choix est forcé par des circons-
tances extérieures (i.e. emploi de la mere, chémage du peére).

Dans plusieurs articles (e.g. Baker et al., 2015 ; Flippin & Crais, 2011 ;
Paquette, 2004), la these (implicite ou explicite) suivante est soutenue: le
pére contribue de facon essentielle (unique, irremplagable) au développe-
ment de l'enfant et cette unicité est liée au fait que le pére est un homme
(sexe masculin). Selon ces auteurs, le fait que le pere soit de sexe masculin
joue un réle fondamental et détermine une maniere spécifique de s'occuper
de 'enfant, avec des caractéristiques masculines qui favorisent le développe-
ment de certaines compétences (i.e. l'autorégulation émotionnelle et les ha-
biletés sociales). Pleck (2010a), pour sa part, est critique face a cette vision
qu’'il nomme «the essential father hypothesis » (C'est-a-dire I'idée que la contri-
bution des péres soit unique et indispensable). Selon lui, cette hypothese re-
pose encore sur de faibles preuves empiriques et sa véracité reste a démon-
trer. Il reléve que les différences meéres-péres sont moins significatives que
ce qui est généralement affirmé et que, contrairement a I’hypotheése précé-
dente, il existe de nombreuses et importantes similitudes entre la contribu-
tion des deux parents. C’est pourquoi il propose une vision alternative qu'’il
appelle «the important father hypothesis ». Cette hypothése postule quune
«bonne » paternité constitue l'un des facteurs qui favorise le développement
de 'enfant, indépendamment d’autres facteurs tels qu'une « bonne » mater-
nité, et non nécessairement lié a la masculinité des peres. Avec le terme mas-

3 Les auteurs définissent le parent training comme I'enseignement aux parents de compétences en matiére d'édu-
cation et la transmission de connaissances sur le développement des enfants. Ces programmes s'appuient sur le
principe que les pratiques parentales contribuent & la genése, a la progression et au maintien de comporte-
ments-défis et ils ont donc pour but d'aider les parents a gérer et a mettre en ceuvre des stratégies permettant
de modifier ces situations.
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culinité, Pleck (2010a) identifie a la fois le statut paternel masculin (genre)
et l'orientation vers des comportements considérés socialement (culturelle-
ment) comme plut6ét masculins. Selon Pleck (2010a) et Carlson (2006), ce ne
serait pas la présence (ou l'absence) d’un parent de sexe masculin en tant que
telle qui jouerait un réle déterminant, mais plutot I'engagement actif et cha-
leureux des péres en tant que parents. Le fait que les parents soient du méme
sexe (deux hommes ou deux femmes) ou de sexe différent (homme-femme)
ne jouerait donc pas un role fondamental. La variable la plus influente sur le
développement des enfants serait plutot 'engagement d'un ou des deux pa-
rents dans la relation avec les enfants et non le fait que I'un d’entre eux soit
un homme (Wainright & Patterson, 2006, 2008). Pour Pleck (2o10a), la ques-
tion reste ouverte et des études ultérieures sur le sujet sont recommandées.

1.3 Les peéres d'enfants avec un trouble du spectre de I'autisme

Selon le DSM-5 (APA, 2013), le trouble du spectre de l'autisme (TSA) est un
trouble complexe du développement qui peut causer des problémes au niveau
des fonctions cognitives et symboliques, de 'interaction sociale, du langage
et de la communication. Concrétement, il se manifeste par un déficit persis-
tant, plus ou moins important, de la communication sociale et de l'interac-
tion sociale (i.e. réciprocité socio-émotionnelle, comportements non ver-
baux, création et maintien de relations) ainsi que par des comportements ou
des activités a caractére restreint (i. e. langage, mouvements ou utilisation
des objets stéréotypés ou répétitifs, adhésion excessive a des routines non
fonctionnelles, intolérance excessive aux changements, intéréts restreints et
focalisés, hyper- ou hyposensibilité sensorielle). Son origine est d'ordre neu-
rologique, ce qui signifie que le TSA affecte le fonctionnement du cerveau.
L'impact du TSA sur le fonctionnement quotidien de 'individu et la gravité
des symptémes peuvent varier considérablement d'une personne a l'autre.
Avec une prévalence d’environ 1 % (Chakrabarti & Fombonne, 2005 ; Elsab-
bagh et al., 2012 ; Haute Autorité de la Santé (HAS), 2012 ; Baggioni et al,,
2017 pour la Suisse), voire plus aux Etats-Unis (Baio et al., 2018 ; Christensen
et al., 2019), le TSA est un phénomene qui touche de nombreuses familles
avec une fréquence de récurrence élevée dans les fratries (Grenborg et al.,
2014 ; Hansen et al., 2019). Les estimations font état d'une prévalence en aug-
mentation ces derniéres années et différentes hypotheses ont été proposées
pour expliquer ce phénomene, notamment I'amélioration des outils de dépis-
tage, l'augmentation des connaissances des professionnels et les change-
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ments de critéres (Baggioni et al., 2017). Plusieurs études se sont intéressées
aux aspects cognitifs du fonctionnement autistique et plusieurs hypotheses
concernant le traitement spécifique de I'information chez les personnes au-
tistes ont été envisagées. Parmi ces hypotheses, on retrouve les difficultés
dans l'intégration des informations sensorielles, le trouble de la cohérence
centrale, le déficit de la théorie de 'esprit et le trouble des fonctions exécu-
tives (Rogé, 2003). Plus récemment, des évidences concernant des anomalies
dans le fonctionnement neurologique ont été suggérées (e.g. Geschwind &
Levitt, 2007 ; Nickl-Jockschat et al., 2012 ; Via et al., 2011).

Les premieres études qui se sont spécifiquement intéressées aux peres
qui élevent un enfant avec un TSA datent du début des années 1990 (Mac-
Donald & Hastings, 2010a). Cette thématique n’a pas été largement traitée et
les études sont relativement rares. La synthése de la littérature présentée
dans cet ouvrage intégre dés lors des articles consacrés aux peéres d’enfants
avec une déficience intellectuelle (DI) lorsque des enfants avec un TSA sont
explicitement présents dans 1’échantillon ou lorsque les résultats peuvent
présenter un intérét particulier pour l'argument exposé.

Dans leur revue des publications consacrées aux parents d’enfants et
d’adolescents avec un TSA parues entre 2001 et 2010 (N=404 études),
Braunstein et al. (2013), mettent en évidence une pauvreté d’études s’intéres-
sant aux peres. Seulement 1,5 % des études empiriques considérées s'inté-
ressent spécifiquement aux peres et seulement 12 % des études analysent
peres et meres séparément. Ces données sont presque identiques a celles rap-
portées par Phares et Compas (1992), qui avaient déja indiqué une large
sous-représentation des études centrées sur les péres dans la littérature
consacrée au TSA. Braunstein et al. (2013) proposent différentes hypothéses
pour expliquer ce phénomene : présomption que les peres sont plus difficiles
a évaluer ; plus grande disponibilité de la part des meres ; préjugés de genre
et vision négative des péres ; habitude historiquement diffuse a ignorer les
péres, malgré le fait que le contexte ait changé. A ce propos, Lillie (1993) sou-
ligne la difficulté des péres a se voir reconnus et valorisés dans leurs efforts.
Selon lui, ce manque de considération est lié a des facteurs organisationnels
(i.e. horaire de travail), a la place historiquement prépondérante des meres
dans I’éducation des enfants et, aussi, a cause d’'influences culturelles.

Eu égard a ce qui précéde, Braunstein et al. (2013) affirment qu’il y a un
grand besoin de recherches examinant directement l'expérience paternelle.
Selon ces auteurs, 'exclusion des péres aurait comme conséquence la perpé-
tuation d’'une théorie dépassée qui oriente, en fin de compte, les efforts fu-
turs de développement et de recherche appliquée en excluant certains thémes
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de recherche. Ces auteurs soulignent également I'importance d’analyser les
parents séparément, car ils ont des besoins différents, comme avancé par Pa-
pageorgiou et Kalyva (2010). Enfin, la sous-représentation des études s’inté-
ressant aux peres aurait des implications pour les professionnels et les clini-
ciens, qui ne pourraient pas compter sur les connaissances et les recomman-
dations issues des études empiriques pour impliquer et comprendre adéqua-
tement l'expérience et la contribution des péres. Limpact de la
sous-représentation des études consacrées aux peres s'observe aussi au ni-
veau des interventions (Flippin & Crais, 2011). Pour ces auteurs, en se concen-
trant principalement sur les meéres et en laissant de coté les peres, les cher-
cheurs et les intervenants risquent de poser des fardeaux implicites, de fa-
con non intentionnelle et non reconnue, sur les meres. Ils recommandent
alors d’impliquer directement les péres dans l'intervention, afin de favoriser
le partage des responsabilités (joies, difficultés) avec les meres et, en consé-
quence, d’affecter positivement tout le systeme familial. S’intéressant aux
péres d’enfants avec une déficience intellectuelle, Lillie (1993) releve qu'ils
sont motivés a s'engager activement dans leur projet de vie. En se focalisant
sur les peres d’enfants avec un TSA, Flippin et Crais (2011), ajoutent que I'im-
plication des péres a des effets positifs sur le développement socio-commu-
nicatif de leur fille/fils avec un TSA. L'exclusion des péres des programmes
d’intervention comporte donc une perte d’occasion d’apprentissage pour les
enfants et ne répond pas aux besoins et aux aspirations paternelles.

Parmi les thématiques les plus étudiées dans la littérature consacrée aux
péres d’enfant avec un TSA, nous retrouvons le bien-étre psychologique des
parents, les stratégies de coping, les différences entre péres et meres et, mi-
noritairement, les perceptions positives et les effets des interventions. De
maniere plus générale, en ce qui concerne les études s’intéressant aux peres
d’enfants avec une déficience intellectuelle (DI) (dont certains enfants
peuvent également présenter un TSA), MacDonald et Hastings (2010a) dis-
tinguent deux périodes. Avant les années 2000, les themes les plus investi-
gués concernent la réponse au diagnostic, I'adaptation psychologique du pere
au role paternel et I'engagement dans les soins. Apres les années 2000, une
grande partie des études se focalise sur le stress parental et la dépression.
Davys et al. (2017), dans une récente revue de la littérature s’'intéressant aux
articles consacrés aux péres d’enfants avec une DI, mettent en évidence huit
thémes principaux : la réponse au diagnostic, 'adaptation familiale et la san-
té psychologique des parents, les préoccupations pour l'avenir, I'impact sur
I’emploi, les différents roles paternels, I'effet de I'engagement paternel sur le
développement de l'enfant, le rapport des péres avec les prestataires de ser-
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vice (les professionnels) et les besoins des péres. Ces auteurs soulignent éga-
lement un manque d’études concernant les peres d’enfants de plus de 20 ans.

Les études sur le bien-étre psychologique

Chez les familles d’enfants avec un TSA, le stress parental est l'un des as-
pects les plus étudiés (Davis & Carter, 2008). Certaines études utilisent le ni-
veau de stress comme variable indépendante (prédicteur) alors que d’autres
utilisent le niveau de stress et la souffrance psychologique (notamment, dé-
pression et anxiété) comme variables dépendantes (variables a prédire)+.

Le stress en tant que prédicteur

Ahmad et Dardas (2015) se sont intéressés aux facteurs affectant la qualité
de vie des péres d’enfants avec un TSA. Ils observent que le niveau de stress,
le niveau d’éducation et le genre de I'enfant prédisent significativement le
niveau de qualité de vie des peres. Ces résultats confirment ceux obtenus pré-
cédemment par les mémes auteurs, qui montrent comment le niveau de
stress parental prédit de fagon négative le niveau de qualité de vie (Dardas
& Ahmad, 2014). Osborne et al. (2008), montrent que le niveau de stress des
parents influence de maniére négative l'efficacité des programmes d’inter-
vention précoce intensive (c’est-a-dire de plus de 13,6 heures par semaine).
Lefficacité des interventions sur les enfants (2-4 ans) est moindre lorsque les
parents présentent des niveaux élevés de stress. Ce résultat est confirmé pour
quatre différents types d’intervention. Thompson et al. (2013) rapportent,
pour leur part, que le niveau de stress prédit de facon négative la perception
qu'ont les parents de 'ajustement familial. Lestime de soi a un effet modéra-
teur sur cette relation. Ces auteurs suggerent des lors qu'elle devrait étre
considérée dans les interventions pour parents. Harper et al. (2013), montrent
que le niveau de stress prédit négativement la qualité de la relation conju-
gale. Dunn et al. (2001), étudient les effets du stress sur la dépression, I'iso-
lement social et les difficultés de relation conjugale. Ils suggerent que les fac-
teurs de stress ne sont pas un prédicteur direct et que leur influence est mo-
dérée par le soutien social et le style de coping adopté. En ce qui concerne la

4 Les études prises en considération utilisent les outils suivants: mesure du stress: Parent Stress Index — Short
Form (PSI-SF, Abidin, 1995); Friedrich Short-Form Questionnaire on Resources and Stress (QRS-F, Friedrich et al.,
1983) ; The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS, Zigmond & Snaith, 1983) ; mesure dépression et anxié-
té: The Hospital Anxiety and Depression Scale, (HADS, Zigmond & Snaith, 1983) ; Beck Depression Inventory (BDI,
Beck & Steer, 1996) ; The Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-D, Radloff, 1977) ; Beck Anxiety
Inventory (BAI, Beck et al., 1988).
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satisfaction conjugale et familiale, Chou et al. (2016)5 constatent des niveaux
de satisfaction plus élevés dans les familles dans lesquelles les deux parents
s’'occupent équitablement (au niveau du temps) des enfants que dans les fa-
milles dans lesquelles les deux parents travaillent.

Le bien-étre psychologique en tant que variable a prédire

Afin de comprendre les causes possibles du stress et de la souffrance psycho-
logique, différents facteurs ont été investigués. Parmi ces facteurs, nous re-
trouvons des variables (mesures) comme les caractéristiques de 'enfant avec
un TSA et celles du pere, les relations familiales et les contextes de vie.

Leffet des caractéristiques des enfants sur le niveau de stress des peres
n'est pas clair. Les études montrent de fait, des résultats contradictoires. Des
niveaux de stress élevés sont associés a la présence, chez l'enfant, de déficits
du fonctionnement cognitif et sensoriel (Allen et al., 2013), de déficits de
comportement adaptatif (Rivard et al., 2014 ; Saloviita et al., 2003), de défi-
cits de réciprocité sociale (Davis & Carter, 2008) et de troubles du comporte-
ment (Davis & Carter, 2008 ; Jones et al., 2013 ; Saloviita et al., 2003). La ma-
nifestation de comportements agressifs par l'enfant est associée a des ni-
veaux élevés d’anxiété chez les peres (Falk et al., 2014). Au contraire, d’autres
études ayant analysé les mémes variables ne confirment pas l'influence si-
gnificative du déficit du fonctionnement cognitif (Rivard et al., 2014), du dé-
ficit du comportement adaptatif (Hastings, Kovshoff, Ward et al., 2005 ;
Jones et al., 2013), du déficit de la réciprocité sociale (Hastings, Kovshoff,
Ward et al.,, 2005 ; Jones et al., 2013) et des troubles du comportement (Has-
tings, 2003 ; Hastings, Kovshoff, Ward et al.,, 2005 ; McStay et al., 2014). Le
nombre de participants, les outils et I’age des enfants varient d'une étude a
l'autre. L'age est toujours compris entre 2 et 18 ans.

En ce qui concerne les variables relatives aux caractéristiques des péres,
différents facteurs affectant le niveau de stress ont été mis en évidence. Il
s’agit de I’age du pere, ou les jeunes péres montrent un niveau de stress plus
élevé (Falk et al., 2014), du niveau éducatif, ou les péres avec un niveau plus
élevé d’éducation montrent un niveau plus élevé de stress (Dabrowska & Pi-
sula, 2010), du sentiment d’auto-efficacité parentale (Garcia-Lopez et al,,
2016) et de la présence de symptdmes dépressifs (Davis & Carter, 2008). Au
niveau des stratégies de coping, un niveau de stress élevé est associé a des
stratégies visant la réduction de la tension émotionnelle (Dabrowska & Pisu-

5 Dans I'étude de Chou et al.(2016), le pourcentage d'enfants avec un TSA n’est pas spécifié.
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la, 2010). Des niveaux élevés de stress, de symptémes dépressifs et d’anxiété
sont également associés a des stratégies d’évitement, ainsi qu’a des stratégies
focalisées sur le probleme (Hastings, Kovshoff, Brown et al., 2005). De faibles
niveaux de stress, de symptomes dépressifs et d’anxiété sont, pour leur part,
associés a des stratégies positives (humour, recadrage positif) et religieuses
(Hastings, Kovshoff, Brown et al., 2005). Les faibles niveaux de stress, de
symptomes dépressifs et d’anxiété sont également associés a la perception
d’étre capable d’établir un cadre et de fixer des limites a son enfant (Falk et
al., 2014) ainsi qu’a une perception (sentiment) positive et constructive de
I'enfant (Garcia-Lopez et al., 2016). Un faible niveau de stress est encore as-
socié a la perception d’'un sentiment de force et de proximité familiale (Gar-
cia-Lopez et al., 2016), a un bon attachement affectif parental (Goodman &
Glenwick, 2012), a une perception positive de la situation et a la perception
de l'acceptation sociale de son enfant (Saloviita et al., 2003). Un faible niveau
de symptomes dépressifs est associé a une satisfaction parentale élevée (Falk
et al., 2014), a I’age du pere, ou les peéres plus 4gés montrent un niveau plus
élevé de symptdmes dépressifs (Lloyd & Hastings, 2009) et a une bonne qua-
lité du sommeil (Meltzer, 2011). A I'inverse, un niveau de symptomes dépres-
sifs et d’anxiété élevé est associé a un faible niveau de sentiment d’auto-effi-
cacité paternel (Garcia-Lopez et al., 2016) et a une faible perception concer-
nant la possibilité d’atteindre ses objectifs (espoir et attentes percus comme
étant hors de portée) (Lloyd & Hastings, 2009).

En ce qui concerne les variables familiales et environnementales, un ni-
veau de soutien social élevé (Falk et al,, 2014), la bonne qualité de la coparen-
talité (May et al., 2015) et des ressources disponibles suffisantes (relation
conjugale positive, soutien social et instrumental) (Saloviita et al., 2003) sont
associés a un faible niveau de stress. Le soutien social prédit également les
symptomes dépressifs et 'anxiété (Falk et al., 2014). Le stress paternel est
prédit par la dépression maternelle (Hastings, Kovshoff, Ward et al., 2005).
A ce sujet, il est intéressant de noter que le niveau de stress maternel est pré-
dit par les troubles du comportement chez 'enfant et par la dépression pa-
ternelle, tandis que le niveau de stress paternel est prédit uniquement par la
dépression maternelle (Hastings, Kovshoff, Ward et al., 2005). Le niveau
d’anxiété des peres est associé au niveau du sentiment d’auto-efficacité ma-
ternelle, mais pas au propre sentiment d’efficacité du pere (Garcia-Lopez et
al.,, 2016). La possibilité de bénéficier d heures de service de répit, c’est-a-dire
d’heures pendant lesquelles les parents sont aidés par un tiers qui s'occupe
de I'enfant avec un TSA, prédit de maniere négative le niveau de stress (Har-
per et al.,, 2013). Enfin, Bendixen et al. (2011) ont mesuré le niveau de stress
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des péres avant et aprés un programme d’intervention a domicile effectué
uniquement en présence des peres. Ils ont constaté que le stress paternel ne
diminue pas significativement, tandis qu'on retrouve une diminution du
stress maternel, bien qu’il n'y ait pas une participation directe de leur part.

Plusieurs études ont analysé les niveaux cliniquement significatifs de
stress, de dépression et d'anxiété chez les peres. Concernant le stress, McS-
tay et al. (2014) rapportent que 27,4 % des péres montrent un score clinique-
ment significatif. Davis et Carter (2008) indiquent des taux similaires (28 %).
Rivard et al. (2014), en analysant les taux de stress des péres avant le début
d’une intervention précoce adressée a de jeunes enfants (entre 2 et 5 ans),
mettent en évidence des taux plus élevés (60,6 %). Oelofsen et Richardson
(2006) observent, eux aussi, des taux élevés (67 %) en considérant des péres
d’enfants en bas age (2-5 ans). Au niveau des symptémes dépressifs, Davis
et Carter (2008) constatent une prévalence cliniquement significative de
17 % et Olsson et Hwang (2001) de 21 %. Dans I'étude de Olsson et Hwang
(2001), 6 % des peres ont un score indiquant une dépression généralisée. En-
fin, 6 % des péres montrent un score cliniquement significatif relatif a I'an-
xiété (Davis & Carter, 2008).

Pour conclure, il semblerait que les variables se référant aux compé-
tences et au comportement de l'enfant soient moins directement associées au
stress parental que les variables environnementales et que celles liées a la
perception de la situation (Falk et al., 2014). Saloviita et al. (2003), arrivent a
la méme conclusion, en affirmant que «les résultats indiquent que la ma-
niére dont les parents définissent leur situation et les différentes ressources
dont ils disposent sont plus importantes dans la prédiction du stress paren-
tal que les caractéristiques de 'enfant » (p. 309 [trad. libre]). Falk et al. (2014)
soulignent la nécessité de donner un soutien approprié et spécifique aux pa-
rents et pas uniquement de s'occuper des enfants.

Plusieurs études s’intéressent a comparer le bien-étre psychologique des
meres et des peres. Parmi les études qui considerent le stress, des niveaux si-
milaires de stress ont été signalés par Bendixen et al. (2011), Davis et Carter
(2008), Hastings (2003), Hastings, Kovshoff, Ward et al. (2005) et Kayfitz et
al. (2010)¢. D'autres études (Baker-Ericzén et al., 2005 ; Dabrowska & Pisula,
2010; Garcia-Lopez et al., 2016 ; Herring et al., 2006 ; Jones et al., 2013 ; McS-
tay et al., 2014 ; Oelofsen & Richardson, 2006)7, rapportent des niveaux de
stress plus élevés chez les meres. Récemment, Rivard et al. (2014), ont mis en

6 Au total, ces études prennent en considération 155 couples parentaux.
7 Au total, ces études prennent en considération 540 couples parentaux.
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évidence des niveaux de stress plus élevés chez les péres (N=118) ainsi
qu'une corrélation élevée entre les deux parents. Concernant les symptomes
dépressifs, plusieurs études indiquent un niveau de dépression nettement
plus élevé chez les meéres (Davis & Carter, 2008 ; Hastings, Kovshoff, Ward
et al.,, 2005 ; Jones et al., 2013 ; Olsson & Hwang, 2001). Pour expliquer cette
différence, Olsson et Hwang (2001), signalent la participation plus soutenue
des meres aux soins et aux taches pratiques quotidiennes, I’abandon du tra-
vail et les opportunités réduites d’assouvir ses propres intéréts. En outre, ces
auteurs indiquent que le bien-étre des meéres dépend massivement du senti-
ment d’auto-efficacité parental (amoindri chez les meres d’enfants avec un
TSA) et que le stress paternel, contrairement a celui des meres, pourrait étre
lié a des facteurs autres que la dépression. En ce qui concerne 'anxiété, Has-
tings (2003) et Jones et al. (2013), signalent des niveaux d’anxiété plus élevés
chez les meres, tandis que Davis et Carter (2008) et Hastings, Kovshoff, Ward
et al. (2005) rapportent des niveaux similaires. Quant a la réponse aux fac-
teurs de stress, Bendixen et al. (2011) observent que les meéres arrivent plus
facilement a s'adapter et a accepter de changer que les péres, qui se montrent
moins disposés (capables) a s'adapter aux changements. Par conséquent, «les
différences entre les sexes en ce qui concerne I'impact du trouble du spectre
de l'autisme sur les parents semblent étre importantes » (Jones et al., 2013,
p- 2090 [trad. libre]).

La méta-analyse de Hayes et Watson (2013) montre que les parents d’en-
fants avec un TSA ont des niveaux de stress largement plus élevés que les pa-
rents d’enfants avec une DI ou d’enfants a développement typique. En ce qui
concerne spécifiquement les peres, Dabrowska et Pisula (2010), rapportent
que les niveaux de stress des peres d’enfants avec un TSA sont plus élevés
que ceux des péres d’enfants avec une trisomie 21 et des peres d’enfants dont
le développement suit une trajectoire typique. Schieve et al. (2007), montrent
des résultats similaires en comparant les péres d’enfants avec un TSA, aux
peres élevant un enfant avec un trouble du développement, un trouble de la
santé ou dont le développement est typique. Hartley et al. (2012), en compa-
rant le niveau de symptémes dépressifs et de pessimisme chez des peres d’en-
fants avec un TSA, avec le syndrome de I’X-Fragile et avec une trisomie 21,
rapportent des scores plus élevés chez les peres d’enfants avec un TSA que
chez les autres péres (pour les deux mesures). En comparant des peéres d’en-
fants avec un TSA, des péres d’enfant avec une DI et des peres d’enfants a
développement typique, Olsson et Hwang (2001) et Meltzer (2011) observent,
pour leur part, des niveaux similaires de symptomes dépressifs. Pour
conclure, élever un enfant avec un TSA a donc des répercussions sur le ni-
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veau de stress, mais le bien-étre psychologique des péres reste semblable a

celui des autres peres.

Les études sur les expériences et perceptions positives
Au-dela de l'intérét initial des chercheurs pour l'influence (négative) de la
présence d'un enfant avec un TSA en famille, on constate 1’émergence
d’études se focalisant sur les perceptions et les effets positifs de la présence
de l'enfant sur la dynamique familiale. Hastings et Taunt (2002) ont procé-
dé a une revue narrative concernant les études pionniéres du genre qui se
sont intéressées aux aspects positifs (sentiments, perceptions, expériences)
présents dans les familles avec un enfant avec une DI. A partir de leur revue
(N =5 études identifiées), ces auteurs mettent en évidence quatre éléments
principaux: 1) les membres des familles relatent une gamme de perceptions
et d’expériences positives ; 2) la présence d’expériences et de perceptions po-
sitives se produit de concert avec des expériences négatives ou stressantes;
3) bien que le niveau de stress soit en moyenne plus important que dans les
familles d’enfants sans DI, ces familles ne semblent pas avoir moins de per-
ceptions positives ; et 4) les perceptions positives et négatives semblent étre
prédites par des facteurs différents et peuvent étre considérées comme des
dimensions indépendantes. Considérant le peu d’études inventoriées, les au-
teurs attirent l'attention sur le fait que les modeles actuels conceptualisent
encore trop souvent la présence d'un enfant avec une DI comme un facteur
de stress pour la famille et «les conséquences d'une perspective plus posi-
tive n'ont pas été explorées » (Hastings & Taunt, 2002, p. 120 [trad. libre]).
En ce qui concerne les études spécifiques au TSA, différents auteurs in-
diquent que les meres montrent un niveau de perceptions et d’expériences
positives globalement plus élevé par rapport aux peres (Hastings, Beck &
Hill, 2005 ; Hastings, Kovshoff, Brown et al., 2005 ; Jones et al., 2013 ; Kayfitz
et al., 2010). La dépression des meres prédit le niveau de perceptions posi-
tives des peres (Hastings, Kovshoff, Brown et al., 2005). Les perceptions po-
sitives des peres correlent négativement avec le niveau de stress a la fois pa-
ternel et maternel (Kayfitz et al., 2010). Potter (2016a) explore, avec une sé-
rie de questions ouvertes, les bénéfices d’étre pére d'un enfant avec un TSA.
Une bonne partie des peres interviewés se dit satisfaite de sa propre expé-
rience en tant que parent. Parmi les réponses les plus fréquentes, on retrouve
la mise en évidence des forces et des qualités personnelles des enfants, la des-
cription d’'une relation affectueuse et réciproque, et le fait d’avoir eu l'occa-

sion de croitre en tant que personne.
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Ekas et al. (2015), mesurent I'effet d’'une série de variables sur la satisfaction
relationnelle du couple. Ils montrent que 'optimisme, la recherche de sou-
tien émotionnel et instrumental, le soutien du conjoint et la capacité de trou-
ver des éléments positifs dans les situations contraignantes prédisent de ma-
niére positive la satisfaction du couple. La recherche de soutien émotionnel,
le soutien du conjoint et la capacité de cerner les éléments positifs prédisent
également le niveau de satisfaction du conjoint concernant la vie de couple.
Ekas et al. (2015), concluent leur article en précisant que leur étude « souligne
I'importance de se concentrer sur les facteurs positifs susceptibles d’amélio-
rer la qualité des relations plutdt que de se concentrer sur la réduction de la
détresse » (p. 2005 [trad. libre]).

Les études sur les différences entre les méres et les péres

Les parents ne constituent pas un groupe homogene. Des différences signifi-
catives existent entre meres et peres. Au-dela de la nécessité de considérer les
caractéristiques et les besoins individuels, I’étude séparée des meres et des
péres permet de cerner les particularités de ces deux groupes et elle est donc
recommandée (Ainge et al., 1998). En ce qui concerne les familles élevant un
enfant avec un TSA, différentes études présentent les différences (et les simi-
litudes) entre les peres et les meéres. Les études consacrées a la différence du
bien-étre psychologique et de perceptions positives entre les meéres et les
péres ayant été présentées précédemment, il s'agit a présent de présenter les
études ayant étudié I'influence d’autres variables sur les roles des parents.

Konstantareas et Homatidis (1992) ont comparé le temps d’engagement
aupres de I'enfant des peéres (N =48) et des meres (N =48), en demandant aux
parents de noter les minutes dédiées a une série d’activités (i. e. habiller, s'oc-
cuper de I'hygiéne de l'enfant) pendant deux jours (le weekend). Ils ob-
servent que les meres s'engagent plus longtemps que les péres et rapportent
aussi que les peres d’enfants avec un TSA (N=16) s'engagent moins long-
temps par rapport aux peres d’enfants avec une DI (N = 16) et aux peres d’en-
fants a développement typique (N =16).

En s’intéressant au type de langage utilisé par les parents, Konstan-
tareas et al. (1988) rapportent que les péres et les meéres utilisent un nombre
similaire de phrases. Méres et péres se montrent donc tous les deux sensibles
aux caractéristiques langagieres de I'enfant, mais d’'une maniere différente.
Les peéres utilisent plus de consignes directes, tandis que les meéres donnent
plus d’aide pour stimuler le langage.

Hartley et Schultz (2015) analysent les besoins de 73 couples de parents
(age enfants : 3-18 ans). Ces derniers ont noté, a 'aide d'une échelle de Likert
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a 4 points, I'importance d’une liste de besoins et ils ont signalé si ces besoins
étaient satisfaits ou non. Les résultats montrent que les meres, par rapport
aux peres, expriment un nombre plus grand de besoins de soutien impor-
tants et une proportion plus élevée de besoins importants non satisfaits. Mal-
gré ces différences, les auteurs rapportent un niveau élevé de concordance
entre les meres et les péres en ce qui concerne les besoins importants et ceux
non satisfaits, éléments qui mettent en évidence une vision commune et par-
tagée. Davis et Carter (2008) mettent également en évidence un haut niveau
de concordance peres-meéres en ce qui concerne l'appréciation des caractéris-
tiques de son enfant (i.e. troubles du comportement, symptomes de l'au-
tisme, compétences cognitives et sociales).

Dans le milieu de travail, les péres ont moins tendance a communiquer
avec leurs collégues (par rapport aux méres) d’avoir un enfant avec un TSA. Par
conséquent, ils signalent un plus grand manque de compréhension et de sou-
tien de la part de leur contexte professionnel (Papageorgiou & Kalyva, 2010).

Hirschler-Guttenberg et al. (2015) s’intéressent au soutien donné par les
parents (39 couples) a la régulation des émotions de leurs enfants (3-7 ans).
Les résultats montrent que les péres sont tout aussi qualifiés que les meres
pour utiliser des stratégies de soutien a la régulation émotionnelle. Les péres
s’adaptent en fonction du niveau de développementdel’enfant, ils construisent
des relations affectives étroites avec leurs enfants et ils fournissent moins de
facilitation de régulation par rapport aux meres. Cela a un double effet : I'en-
fant se fatigue plus, mais, en méme temps, il obtient des résultats plus éle-
vés. Hirschler-Guttenberg et al. (2015) avancent I’hypotheése que les péres ont
un impact unique sur la croissance socio-affective des enfants.

Pisula et Kossakowska (2010) analysent le sentiment de cohérence de 26
couples de parents d’enfants avec un TSA (3-7 ans). Le sentiment de cohérence
est défini comme la mesure dans laquelle une personne a un sentiment de
confiance durable qui lui permet de comprendre son environnement, de ré-
pondre aux exigences qui y émergent en s’engageant d'une maniére active.
Peres et méres, dans I'étude de Pisula et Kossakowska (2010), montrent un sen-
timent de cohérence semblable. A I'inverse, Oelofsen et Richardson (2000)8
rapportent un score de sentiment de cohérence plus élevé chez les peres.

Hartley et al. (2011) investiguent I'influence de la satisfaction conjugale
(variable indépendante) sur la surcharge parentale et le sentiment de proxi-
mité avec l'enfant avec un TSA (variables dépendantes). En confrontant les

8 Dans I'étude d'Oelofsen et Richardson (2006), 54 % des parents élevaient un enfant avec un TSA et 46 % un en-
fant avec une DI (modérée ou sévére).
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scores des péres et des meres (N =91 couples), ces auteurs mettent en évidence
un niveau similaire de surcharge parentale et un niveau plus élevé de senti-
ment de proximité chez les meres. Chez les péres, la satisfaction conjugale
prédit de maniere positive le sentiment de proximité, ce qui nest pas le cas
chez les méres. Le temps passé par l'enfant hors de la maison prédit positive-
ment le sentiment de proximité des peres et négativement celui des meres.

En guise de synthese, les résultats des études sur les différences entre
les meres et les péeres mettent en évidence beaucoup de similarités et une
forte concordance parentale. Il existe des différences qui semblent assez ro-
bustes, surtout en ce qui concerne le bien-étre psychologique, et les études
comparatives suggerent une maniere différente de percevoir et de vivre les
conséquences du TSA de son enfant.

Les études qualitatives

Les thémes abordés dans les études qualitatives s’'intéressant aux péres d’en-
fants avec un TSA seront synthétisés et présentés par théeme selon les cinq
points suivants : 1) la réaction au diagnostic; 2) la perception que les péres
ont de leur propre role ; 3) les fonctions parentales; 4) les besoins et les sou-
tiens; et 5) la relation avec les professionnels.

Potter (2017) analyse les réponses de 184 participants a cinq questions
ouvertes concernant le moment du diagnostic. Parmi les arguments plus fré-
quemment relatés par les peres, cet auteur met en évidence les préoccupa-
tions qui précedent le diagnostic, l'anxiété initiale (surtout face au futur), le
manque de soutien pendant la période suivant le diagnostic et des critiques
face a la maniére dont le diagnostic a été posé. Une partie des peéres souligne
des aspects positifs, par exemple le fait d’avoir eu une réponse a ses doutes
et le fait d’avoir pu rechercher des informations ciblées. Une minorité des
péres souligne le fait que le processus d’acceptation a été long, difficile et
frustrant. Potter (2017) et Carpenter et Towers (2008) mettent en évidence
un aspect qu’ils estiment intéressant, a savoir qu'une partie significative de
péres s'exprime spontanément en relation aux émotions éprouvées. Cela dé-
ment la croyance répandue que les péres sont mal a l'aise lorsqu’il s’agit de
parler de leurs sentiments. Les péres interviewés par Meadan et al. (2015) af-
firment que la période la plus intense du parcours avec son enfant avec un
TSA a été celle qui a succédé le diagnostic. Bostrom et Broberg (2014) mettent
en évidence une réaction au diagnostic souvent caractérisée par un change-
ment des perspectives de vie et de ses attentes, éléments constatés aussi par
Cheuk et Lashewicz (2016), Keller et al. (2014) et Shave et Lashewicz (2016).
Les péres réagissent de maniére variée face au diagnostic, avec des temps
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d’acceptation et des stratégies pour affronter la situation tres diversifiées
(Bostrom & Broberg, 2014 ; Burrell et al., 2017 ; Donaldson et al., 2011). En
général, les péres signalent a la fois préoccupations et espoir a propos du fu-
tur (Donaldson et al., 2011).

Au niveau de la perception de leur propre réle, les péres interviewés a
trois reprises entre 2005 et 2010 par Béstrom et Broberg (2014 ; N=7) dans
le cadre d’'une étude longitudinale, affirment se sentir, en général, de « bons
peéres », mais disent avoir vécu des périodes de manque de confiance en soi.
Potter (2016b ; 2016¢) signale un engagement élevé au niveau de la participa-
tion des peres aux routines quotidiennes. En effet, la grande majorité des
peres affirment avoir un engagement égal ou supérieur a celui des meres
dans la gestion de la routine matinale de leurs enfants (49 %, N =152/306),
dans la routine du soir ou du coucher (58 %, N =175/306), et dans la gestion
des problémes de sommeil (54 %, N =164/306). Une majorité des peéres inter-
viewés par Gray (2002 ; N =21 péres interrogés) affirme avoir vécu des situa-
tions de honte ou de peur du rejet. Concernant cette peur et cette honte, les
péres interviewés par Keller et al. (2014 ; N=7) et par Meadan et al. (2015 ;
N=7) disent vouloir combattre les étiquettes (stigmatisantes) afin de dé-
fendre leur enfant et lui permettre d’étre percu et considéré en tant que per-
sonne et pas seulement en fonction de son trouble. Burrell et al.(2017)
mettent en évidence un sentiment de stress et de fatigue face a la nécessité
de devoir acquérir beaucoup de compétences et de connaissances pour s'oc-
cuper de leur enfant avec un TSA. A cet égard, les peres interviewés par
Cheuk et Lashewicz (2016 ; N=28), méme s’ils se percoivent et se décrivent
en grande partie comme tous les autres péres, soulignent le fait qu’ils sont
appelés a un plus grand effort et que, parfois, ils éprouvent de la jalousie en-
vers les autres peres. Les peéres interviewés par Shave et Lashewicz (2016;
N =28) parlent de vie familiale « amplifiée ».

Concernant les fonctions parentales, les péres interviewés par Cheuk et
Lashewicz (2016 ; N =28) affirment qu’ils ont pu (d(i) développer une conscience
et une attention plus grande que celle des autres péres par rapport aux détails
du développement et aux progres de leur enfant. Ils semblent reconnaitre la
nécessité de tenir compte du style cognitif particulier de leur enfant et ils sont
conscients de I'importance de leur engagement, tout en soulignant le fait de
devoir trouver un équilibre avec les autres roles et fonctions qu'ils ont a assu-
rer a l'intérieur de la famille (Keller et al., 2014 ; Potter, 2016¢). Les péres dé-
crivent le plaisir qu’ils éprouvent a jouer et a interagir avec leurs enfants (Do-
naldson et al., 2011 ; Keller et al., 2014) et la conscience que 'amusement (la
joie) n'est pas le seul but du jeu, mais qu’il permet aussi de créer des opportu-
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nités d’apprentissage pour I'enfant (Mitchell & Lashewicz, 2015). Les objectifs
éducatifs particulierement importants pour les peres sont I'indépendance et
I'intégration de l'enfant dans la société, avec la possibilité pour celui-ci d'y
trouver sa place et de se rendre utile (Burrell et al., 2017).

Burrell et al. (2017) signalent I’hétérogénéité du type de soutien souhai-
té par les peres. Les péres interviewés par Shave et Lashewicz (2016 ; N=28)
signalent les multiples réflexions et questionnements qu’ils se sont posés
avant de trouver un soutien correct et adapté aux exigences familiales et ex-
trafamiliales. Meadan et al. (2015) conseillent d’encourager les péres a fré-
quenter des groupes d’aide, compte tenu du sentiment de tristesse et d’isole-
ment fréquemment signalé par les participants de leur étude. Cet élément
est repris par Shave et Lashewicz (2016), qui soulignent la valeur d’un sou-
tien mutuel et I'intérét d’utiliser 'expérience des péres pour encadrer et sou-
tenir les peres avec moins d’expérience.

Enfin, a propos de la relation qu’ils entretiennent avec les professionnels,
plusieurs péres mettent en évidence la difficulté pour eux de participer aux
réunions et de rencontrer les professionnels a cause des horaires des ren-
contres et de leur emploi (Meadan et al., 2015 ; Potter, 2016b ; Potter, 2016c¢).
Malgré cela, plus de la moitié des peres interviewés par Potter (2016c;
N =163/305) affirment participer réguliérement aux rencontres. Les peres in-
terviewés par Meadan et al. (2015 ; N=7) évoquent le temps qu’ils ont di in-
vestir pour comprendre le monde de I'éducation spécialisée (terminologie,
services disponibles, droits de 'enfant) et ils énumerent les caractéristiques
des professionnels de I’éducation qu’ils considerent importantes : l'authenti-
cité, le respect accordé aux parents, la fréquence des communications et l'in-
clusion des parents dans la prise de décision. Ils évoquent cependant aussi le
besoin d’étre davantage écouté (Cheuk et Lashewicz, 2016 ; Potter, 2016b), le
manque de respect du point de vue des parents (Potter, 2016b), le sentiment
de ne pas toujours étre considérés (Potter, 2017) et d’étre incompris (Burrell
et al., 2017), autant d’aspects signalés comme difficiles dans la relation avec
les professionnels. Carpenter et Towers (2008) présentent les éléments clés
qui, a leur avis, favorisent une bonne relation entre les peres et ’école : en-
courager les péres a s'impliquer dans la vie générale de 1'école (contacts for-
mels et informels), permettre aux peres de participer aux réunions et favori-
ser les contacts avec d’autres peres (en face a face ou virtuellement).
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Les études sur les effets de I'engagement paternel et les programmes
d’intervention spécifiques pour péres

En général, les peres d’enfants avec une DI montrent un engagement simi-
laire aux péres d’enfants ayant un développement typique. Ils ne montrent
pas de différence d’implication en fonction du genre de I'enfant (Dyer et al.,
2009). Les études sur I'engagement paternel ont mis en évidence des associa-
tions positives entre le temps passé par les peres avec l'enfant et les compé-
tences de jeu exploratoire/symbolique développées par 'enfant. En outre, le
temps passé par les peéres a jouer avec les enfants prédit de maniére positive
les habiletés sociales de l'enfant (Davys et al., 2017). Les péres qui sont
conscients de I'importance de leur réle ont moins d’évitement dans la rela-
tion avec l'enfant et s'engagent, par conséquent, davantage dans la relation,
dans les soins et se montrent plus soutenants (MacDonald & Hastings,
2010b). Il est important que les péres soient eux-mémes accompagnés et sou-
tenus tout le long du parcours parental, notamment lors des transitions (i. e.
diagnostic, principales étapes (milestones) de vie, entrée a I’école). Ces tran-
sitions sont des occasions pour eux d’acquérir de nouvelles compétences. La
maniere d’affronter ces moments a des répercussions sur I'engagement futur
des peres (Quinn, 1999).

En ce qui concerne la maniére dont les meres considérent l'engagement
paternel, Simmerman et al. (2001) rapportent une satisfaction acceptable et
des résultats cohérents (similaires) entre les deux conjoints. La satisfaction
prédit positivement le niveau d’ajustement familial et elle n'est pas directe-
ment liée a la quantité d’aide fournie par les péres. L'étendue de l'aide pater-
nelle n'est pas non plus liée a la surcharge déclarée par les meres. Les parents
se divisent les taches parentales et domestiques en fonction des préférences
respectives. En général, les péres sont plus engagés dans le jeu, le repas, la dis-
cipline et les décisions concernant les services. Les meres, quant a elles, sont
plus impliquées dans I’hygiene, I'habillage, I'enseignement et les thérapies.

L'impact des programmes d’intervention sur les peres et I’étude d’inter-
ventions congues spécifiquement pour les peres sont trés rares. En général,
les professionnels et les chercheurs considerent que les effets positifs obser-
vés chez les meéres sont susceptibles de généralisation aux peres. Ce présup-
posé n‘a pourtant pas encore été confirmé a ce jour (MacDonald & Hastings,
2010a). Selon Flippin et Crais (2011), 'implication des peres dans les pro-
grammes d’intervention est essentielle, notamment pour maximiser les ac-
quisitions socio-communicatives des enfants. Les professionnels ont, selon
ces auteurs, la responsabilité de favoriser et de rendre effective la participa-

tion des péres, en adaptant les contextes et les pratiques afin d’aller a la ren-
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contre des besoins et des caractéristiques paternelles. Au niveau des compé-
tences acquises au cours des programmes d’intervention, les peres montrent
des habiletés similaires aux meéres, notamment dans l'apprentissage de prin-
cipes d’interventions comportementales (Tiano & McNeil, 2014).

En ce qui concerne les interventions spécifiquement concues pour les
peres d’enfants avec un TSA, Russell et Matson (1998) ont proposé a trois
participants une formation en trois phases : apprendre a donner des instruc-
tions a I'enfant, apprendre a utiliser correctement l'attention et apprendre a
utiliser correctement les conséquences contingentes lors de comportements
inappropriés. Les résultats montrent un apprentissage correct et durable de
la part des participants, avec des effets positifs sur les réponses et la colla-
boration des enfants. Elder et al. (2011) ont évalué les effets d'un entraine-
ment a la maison spécifiquement adressé aux peres. Les peres (N = 18) ont été
formés a utiliser quatre stratégies éducatives, censées améliorer les compé-
tences communicatives et langagieres de I'enfant, pendant des séances de jeu
(imitation animée, attente stimulante, suivre 'exemple de l'enfant et com-
menter ce que fait I'enfant). Ils devaient aussi transmettre aux meres les en-
seignements requs. Les résultats montrent l'utilisation correcte de trois stra-
tégies sur quatre de la part des peéres et des meres, ce qui signifie un appren-
tissage direct des péres et une habileté a former de maniére efficace les
meres. Des changements au niveau de l'initiative communicative et des vo-
calisations chez les enfants sont également observés. Une étude précédente
visant a enseigner aux parents deux stratégies éducatives (imitation animée
et attente stimulante) avait mis en évidence une efficacité similaire chez les
péres et chez les meéres (Seung et al., 2006). Stockall et Dennis (2013) pro-
posent des pistes pour aider les professionnels des services spécialisés d’in-
tervention a impliquer davantage les péres, notamment dans le jeu et la lec-
ture. Ces auteurs soulignent 'utilité d’inviter explicitement les péres a s'en-
gager dans le jeu et la lecture, et de leur expliquer le développement de ces
habiletés ainsi que les stratégies pour engager 'enfant.

Des études se sont intéressées a la maniere de rendre les groupes de sou-
tien pour parents plus adaptés aux caractéristiques paternelles, afin de deve-
nir plus captivants. Turbiville et Marquis (2001)% mettent en évidence une
série de stratégies efficaces pour faciliter la participation des peres aux pro-
grammes d’éducation précoce. Ces stratégies sont : proposer des activités qui

9 Dans I'étude de Turbiville et Marquis (2001) seulement 28 % des parents a un enfant avec une DI. Pourtant, les
auteurs ne signalent pas de différence entre les péres d’enfants avec une DI et les autres péres (échantillon to-
tal: N=318).
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intéressent et englobent a la fois meéres et peres; fournir des informations
utiles pour aider les enfants a se développer ; reconnaitre la contribution des
péres ; inviter explicitement les péres a participer. L'importance de valoriser
le role des peres et de prendre en compte leur besoin d’étre considérés au
méme titre que les meéres est également soulignée par Davys et al. (2017). Se-
lon Turbiville et Marquis (2o001), I'organisation de groupes spécifiques pour
péres se révele peu efficace et la participation reste basse. A cet égard, West
(1998) soutient que la participation a des groupes composés uniquement par
des péres, dans lesquels il est possible de discuter de son expérience et de ses
sentiments, n'est pas adaptée a tous. Pourtant, selon lui, une partie des peres
peut en profiter de maniere satisfaisante. Pelchat et al. (2003), de leur part,
ont signalé la difficulté des péres a discuter de leur expérience a l'intérieur
d’'un focus groupe de petite taille composé de péres uniquement (N =4). Les
attentes de ces péres et la justification de leur participation au focus groupe,
étaient davantage motivées par la nécessité de discuter d’éléments externes
a la famille (i.e. comment expliquer a la famille élargie les caractéristiques
de l'enfant) que de leurs propres attitudes ou habiletés parentales. Davys et
al. (zo17) rapportent que les peres, en général, valorisent et considerent
comme importante la présence d’autres peres et de formateurs dans I'anima-
tion des groupes de soutien. A ce propos, le besoin de discuter de ses propres
préoccupations avec d’autres hommes et le besoin de se confronter avec
d’autres peres pour élaborer ses propres attentes et apprendre des modalités
efficaces d’interagir avec son enfant est signalé par Quinn (1999). Papageor-
giou et Kalyva (2010) observent que la majorité des péres de leur échantillon
(N =72) dit participer aux groupes de soutien pour recevoir des informations
sur les connaissances et les développements générés par la recherche dans le
domaine des TSA (i. e. nouveaux traitements), pour avoir un soutien et des
conseils pratiques, pour socialiser avec d’autres parents et/ou pour recevoir
un soutien psychologique de la part du groupe. Vadasy et al. (1985) mettent
en évidence des effets positifs sur les participants a un programme d’inter-
vention spécifique pour péres, notamment une baisse de leur niveau de
stress et des symptomes dépressifs, accompagnée par une amélioration de la
satisfaction vis-a-vis des soutiens sociaux.

1.4 Questions de recherche

Dans la littérature consacrée a l'autisme, la perception de I'importance du role
paternel n’a été que tres peu investiguée. Plusieurs études qualitatives mettent
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partiellement en évidence des thématiques concernant la perception des
péres de leur réle (Bostrom & Broberg, 2014 ; Keller et al., 2014 ; Meadan et
al., 2015 ; Potter, 2016a; Shave & Lashewicz, 2016), mais sans approfondir ex-
plicitement ce théme. Les études de Davys et al. (2017) et de Falk et al. (2014)
signalent également I'influence de la perception du role du pere sur les atti-
tudes et I'engagement paternel, sans toutefois I'investiguer spécifiquement
comme variable a part entiére. Font exception MacDonald et Hastings (2010b)
qui, dans une étude quantitative, montrent que les péres qui sont conscients
de I'importance de leur réle ont moins d’évitement dans la relation avec I'en-
fant et s'engagent, par conséquent, plus dans l'interaction, les soins et le sou-
tien a 'enfant. Comme mentionné précédemment, l'engagement paternel a
une influence positive sur les habiletés socio-communicatives, cognitives et
émotionnelles des enfants. On peut dés lors penser que la perception par le
peére de I'importance de son role peut avoir un effet, a différents niveaux, aus-
si bien sur I'enfant que sur son propre ressenti a I’égard des soins et de 1'édu-
cation de I'enfant. En effet, plusieurs études mettent en évidence une relation
entre le développement de l'enfant et les ressentis paternels (i.e. Cheuk & La-
shewicz, 2016 ; Donaldson et al., 2011 ; Keller et al., 2014).

La présente étude s’intéresse dés lors a la perception par les peres d’en-
tants avec un TSA de 'importance du réle paternel dans le développement
et I’éducation de I'enfant. De maniére plus spécifique, elle analyse les liens
entre la perception par les peres de I'importance de leur role paternel et leurs
propres ressentis concernant les soins et I’éducation des enfants, notamment
la satisfaction, le sentiment d’auto-efficacité et la surcharge liés au fait de
s'occuper de 'enfant. Lawton et al. (1991), dans leur two-factor model of care-
giving, suggerent l'existence de deux effets indépendants liés au fait de
prendre soin de quelqu'un: 1) les caractéristiques difficiles de la personne
prise en charge sont liées a une surcharge, qui est en rapport avec des ni-
veaux de bien-étre psychologique plus faible, tandis que 2) les caractéris-
tiques positives percues sont liées aux perceptions positives, telles que la sa-
tisfaction de vivre. Les variables dépendantes retenues dans cette recherche
(a savoir la satisfaction, le sentiment d’auto-efficacité et la surcharge)
prennent en considération les deux facteurs décrits dans le modele de Lawton
et al. (1991). A notre connaissance, aucune étude n’a investigué ces variables
chez les peres d’enfants avec un TSA.

En considérant les variables relatives aux ressentis paternels, il semble
important de prendre en considération les deux éléments suivants: 1) les
comportements-défis de 'enfant et 2) le soutien social. Comme mentionné
précédemment, 'influence des comportements-défis de I'enfant sur le bien-

41



étre psychologique et le stress paternel sont contradictoires. Différentes
études montrent cependant que les comportements-défis de l’enfant af-
fectent d’'une maniere négative le bien-étre psychologique des péres (Davis
& Carter, 2008 ; Jones et al., 2013 ; Saloviita et al., 2003). En outre, les com-
portements-défis de 'enfant sont liés a un nombre conséquent de besoins (et
de besoins non satisfaits) de la part des parents (Hartley & Schultz, 2015).
Par conséquent, il semble nécessaire de considérer et de mesurer le lien entre
les comportements-défis et les variables concernant les ressentis des péres
(satisfaction, sentiment d’auto-efficacité et surcharge).

La recherche de soutien social adéquat est une préoccupation importante
des péres d’enfants avec un TSA (Shave & Lashewicz, 2016), qui soulignent éga-
lement I'importance dans leur vie des aides disponibles (Meadan et al., 2015).
Les soutiens sociaux jouent un réle important dans la vie des peres : ils ont un
effet modérateur sur les facteurs de stress (Dunn et al., 2001) et prédisent de
maniéere négative les niveaux de stress, d’anxiété et de symptomes dépressifs
(Falk et al., 2014 ; Saloviita et al., 2003). Il est donc nécessaire de considérer et
de mesurer le lien entre le soutien social et les variables concernant les ressen-
tis des peres (satisfaction, sentiment d’auto-efficacité et surcharge).

Finalement, Williams (2008) met en évidence comment les peres qu'il a
interviewés tendent a se distancer de leur propre peére et ont construit leur
propre maniere d’étre peére, conscients des attentes sociales et culturelles évo-
lutives concernant le role de pere. Palkovitz (1984) rappelle que 'outil visant
a mesurer la perception de I'importance du réle paternel par les péres, outil
qu’il a développé et validé et qui sera utilisé dans la présente recherche, per-
met d’investiguer la perception d'ordre culturel (représentations générales,
collectives) et non les pratiques concrétes (actions quotidiennes, individuelles)
des répondants. En partant de ces deux éléments, il peut étre intéressant de
mesurer la force du lien entre la perception indirecte du réle de pere que les
répondants ont eu via leur expérience avec leur propre pére et la perception
qu’ils en ont a travers l'expérience directe avec leur propre enfant.

Sur 'ensemble de ces éléments, cette étude formule dés lors quatre ques-
tions de recherche spécifiques pour lesquelles diverses hypothéses sont for-
mulées sur la base de la littérature (Tableau 1). Soulignons que dans l'ana-
lyse des données, un intérét sera porté a l'investigation des liens entre les
données sociodémographiques des peres et des enfants (i.e. age du pere,
nombre d’enfants, dge de 'enfant au moment du diagnostic) et les variables
indépendantes et dépendantes considérées. Ces liens seront analysés a toutes
fins utiles pour des raisons exploratoires et de controle et ne feront pas l'ob-
jet d’hypotheses explicites.
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Questions de recherche

Hypotheses

Q1: Quelle influence la perception par les
péres d'enfants avec un TSA de I'importance
du réle paternel a-t-elle sur leurs ressentis
vis-a-vis de la parentalité, notamment leur
satisfaction d'étre peére, leur sentiment
d'auto-efficacité et leur sentiment de sur-
charge?

H1a: La perception par les péres d'enfants
avec un TSA de I'importance du réle pater-
nel dans le développement et I'éducation de
|'enfant prédit de maniére positive la satis-
faction des peéres d'enfants avec un TSA.

H22: La perception par les péres d'enfants
avec un TSA de I'importance du réle pater-
nel dans le développement et I'éducation de
I'enfant prédit de maniére positive le senti-
ment d'auto-efficacité des péres d'enfants
avec un TSA.

H3a: La perception par les péeres d'enfants
avec un TSA de I'importance du réle pater-
nel dans le développement et I'éducation de
I'enfant prédit de maniére négative la sur-
charge parentale des péres d'enfants avec
un TSA.

Q2 : Quelle influence la présence de compor-
tements-défis chez I'enfant a-t-elle sur les
ressentis des péres d'enfants avec un TSA
vis-a-vis de la parentalité, notamment sur
leur satisfaction d'étre pére, leur sentiment
d'auto-efficacité et leur sentiment de sur-
charge parentale ?

H4b: Les comportements-défis de I'enfant
prédisent de maniére positive le sentiment
de surcharge parentale des péres d’enfants
avec un TSA.

Q3: Quelle influence I'appréciation des sou-
tiens sociaux a-t-elle sur les ressentis des
péres d'enfants avec un TSA vis-a-vis de la
parentalité, notamment sur leur satisfaction
d'étre pére, leur sentiment d'auto-efficacité
et leur sentiment de surcharge parentale ?

H5¢: L'appréciation des soutiens sociaux
prédit de maniére négative la surcharge pa-
rentale des péres d'enfants avec un TSA.
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Q4: Quelle influence le vécu par les péres
d’enfants avec un TSA en tant que fils de
leur propre pére a-t-il sur leur perception de
I'importance du rdle paternel dans le déve-
loppement et I'éducation de I'enfant ?

H6: Le vécu paternel indirect ne prédit pas
la perception de I'importance du réle pater-
nel chez des péres d’enfants avec un TSA.

H7: Indépendamment du vécu indirect, les

péres montreront un niveau moyen élevé de
perception de I'importance du rdle paternel
(score total significativement supérieur a 60).

Notes :

a Ces hypothéses (H1 a H3) sont testées, d'une part, en contrdlant |'effet des éventuels
comportements-défis de I'enfant, et, d'autre part, en contrdlant I'effet des soutiens
sociaux rapportés par les peres.

b Les hypothéses relatives aux liens entre les comportements-défis de I'enfant et
la satisfaction d'étre pére et/ou le sentiment d'auto-efficacité ne sont pas posées
explicitement, mais seront investiguées de facon exploratoire. L'analyse des hypothéses
exploratoires sera faite a I'aide de corrélations.

¢ Les hypothéses relatives aux liens entre |'appréciation des soutiens sociaux et
la satisfaction d'étre pére et/ou le sentiment d'auto-efficacité ne sont pas posées
explicitement, mais seront investiguées de fagcon exploratoire. L'analyse des hypotheses

exploratoires sera faite a I'aide de corrélation.

Tableau 1: Questions et hypothéses de recherche

La présente recherche a pour but d’investiguer l'influence de la perception de
I'importance du role paternel sur les ressentis de peres d’enfants avec un TSA,
avec comme hypothese de trouver des liens entre perception de I'importance du
role paternel et ressentis paternels. Ces liens, s’ils se confirmaient, pourraient
ouvrir de nouvelles perspectives en matiere de recherche. Sur le plan appliqué,
ils seraient susceptibles d’attirer I'attention sur des éléments actuellement négli-
gés dans le suivi et le soutien des péres d’enfants avec un TSA. En effet, au ni-
veau des professionnels, une attention plus soutenue serait a porter a ’évalua-
tion de la perception individuelle de I'importance du role paternel et a 'intégra-
tion de cette dimension dans le parcours pédagogique/thérapeutique mené avec
les parents. En outre, la thématique pourrait devenir un theme spécifique a in-
clure dans la formation des opérateurs sociaux (éducateurs, par exemple) et des
psychologues lorsqu’ils agissent au niveau du systéme familial. Au niveau du
soutien aux parents, ces résultats, s'ils se confirmaient, pourraient étre utiles

tant pour I'intervention aupres des péres que celle aupres des meres.
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Dans le cadre des interventions et des interactions (i.e. rencontres, séances
de synthese) avec les peres, il pourrait étre utile de poser l'accent sur cette
variable en mettant en évidence et en décrivant ses liens avec les ressentis
paternels (notamment satisfaction, sentiment d’auto-efficacité et surcharge).
Les péres pourraient se sentir valorisés dans leur role et cela serait suscep-
tible de modifier concrétement et au quotidien leur engagement avec leur en-
fant. En outre, informer les péres de I'importance de préter attention a leur
perception subjective (vécu) de I'importance de leur réle paternel pourrait
stimuler une réflexion sur le sujet et une évaluation personnelle de cette di-
mension. Dans les cas ou cette perception est basse ou négative, une inter-
vention ciblée sur cette dimension pourrait étre mise en place, afin de favo-
riser un changement de leur perspective qui, si les hypothéses étaient confir-
meées, pourrait avoir des conséquences sur leurs ressentis.

Le méme discours est valable pour les meres, qui seront stimulées a
considérer I'importance du role paternel et, si nécessaire, a favoriser le déve-
loppement de cette prise de conscience chez les péres. Enfin, les résultats
pourraient étre diffusés a un large public, pour mettre en évidence cette thé-

matique afin qu'elle devienne un élément de réflexion connu.
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2 Méthodologie

Dans la mesure ot aucune des variables, sélection de I’échantillon comprise,
n'a été manipulée, la présente étude s’'inscrit dans la famille de celles dites

non expérimentales (Lobmeier, 2012) :

Dans les plans non expérimentaux, les groupes existent déja, et I'expérimentateur ne
peut pas ou ne tente pas de manipuler une variable indépendante. Lexpérimentateur
se contente de comparer les groupes existants sur la base d’'une variable que le cher-
cheur n’a pas manipulée. Le chercheur se contente de comparer ce qui est déja établi.
Comme il ne peut pas manipuler la variable indépendante, il est impossible d’établir
une relation de cause a effet entre les variables mesurées dans un plan non expérimen-

tal (Lobmeier, 2010, p.912 [trad. libre]).

Il existe plusieurs types de protocoles non expérimentaux. Dans cette étude,
des méthodes corrélationnelles et, minoritairement, comparatives seront pri-
vilégiées. Les méthodes corrélationnelles auront une importance particu-
liere, car elles seront utilisées dans la vérification des hypotheéses principales
qui prévoie des analyses de régression. Dans ces méthodes :

I'expérimentateur mesure deux ou plusieurs variables non manipulées pour chaque
participant afin de vérifier s’il existe des relations linéaires entre les variables. Le cher-
cheur peut utiliser les corrélations pour effectuer des analyses de régression ulté-
rieures afin de prédire les valeurs d’une variable par rapport a une autre (Lobmeier,
2012, p.914 [trad. libre]).

Les méthodes comparatives seront utilisées pour les analyses exploratoires,
en particulier lors de 'exploration des éventuelles différences relatives aux
variables quantitatives considérées (i.e. satisfaction parentale, sentiment
d’auto-efficacité, surcharge percue) existantes entre des sous-groupes. La dif-
térenciation des sous-groupes sera faite en fonction des données sociodémo-
graphiques recueillies concernant les péres (i. e. catégories relatives aux dif-
férents niveaux de revenu annuel ou de formation) et les enfants avec un
TSA (i. e. catégories relatives aux différents niveaux de langage). Cela sera
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entrepris en accord avec Lobmeier (2012) qui affirme que dans les méthodes

comparatives :

deux groupes ou plus sont comparés sur une ou plusieurs mesures. Lexpérimentateur
peut collecter des données quantitatives et rechercher des différences statistiquement
significatives entre les groupes, ou bien il peut collecter des données qualitatives et
comparer les groupes de maniére plus descriptive. (...). Il est possible de tirer des
conclusions sur l'existence de différences entre les groupes, mais il est impossible de

déterminer avec certitude les raisons de ces différences (p.913 [trad. libre]).

2.1 Description des participants

Le recrutement des participants a été effectué entre mai et décembre 2018
dans le canton du Tessin avec l'accord préalable des autorités publiques (Divi-
sione della Scuola et la Sezione della Pedagogia Speciale) et I'aide des services
publics et privés du territoire qui s'occupent, a différents niveaux, de per-
sonnes avec un TSA. Afin de garantir la protection des données, le contact
avec les peres des mineurs avec un TSA a été pris par les services concernés.
La procédure prévoyait qu'en cas de réponse positive, les professionnels enver-
raient le questionnaire et une lettre contenant des informations sur la re-
cherche par mail ou en format papier. Les peres étaient ensuite invités a
prendre contact avec le chercheur principal du projet (par téléphone ou par
mail) pour toutes questions ou remarques. La possibilité de remplir le ques-
tionnaire de maniére anonyme leur a été rappelée. Le nombre de critéres d’in-
clusion pour participer a la recherche était limité. En ce qui concerne les peres,
il fallait avoir un fils ou une fille, 4gé-e de maximum 20 ans, avec un diagnos-
tic de TSA et vivre au Tessin. Pour les fils/filles, le critére d’inclusion, outre le
diagnostic, stipulait la nécessité d’étre ou d’avoir été scolarisé-e au Tessin.

10 Les services concernés étaient les directions des écoles spécialisées, les responsables du Servizio di Educazione
Precoce Speciale (SEPS), les directions des institutions subventionnées par le Canton (i.e. Fondazione OTAF) et
les professionnels qui s’occupent de I'accompagnement des éléves avec un TSA en milieu scolaire ordinaire (Ope-
ratori Pedagogici per I'Integrazione (OPI)). Plusieurs services privés (i.e. centres privés d'ergothérapie), I'asso-
ciation tessinoise des parents de personnes avec un TSA (Autismo Svizzera Italiana (ASI)), la Fondation ARES (Au-
tismo Risorse E Sviluppo) et plusieurs professionnels privés actifs sur le territoire (i. e. psychologues) ont contri-
bué au recrutement des participants. Le responsable du Servizio di Pediatria dell’Ospedale Regionale Bellinzona
e Valli (ORBV) et le médecin-chef de I'Unita di Sviluppo (UNIS) du Servizio Medico-Psicologico (SMP) ont égale-
ment fourni leur aide dans cette procédure.

1 Le questionnaire est disponible auprés de I'auteur (en italien).
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Description de I'échantillon des péres

Les caractéristiques sociodémographiques des péres sont résumées dans le
tableau 2. L'age des participants (péres) est compris entre 28 et 64 ans
(M=45,2 ans, SD=6,65). Le pourcentage de péres de nationalité suisse de
I’échantillon est de 65,1 %. Au Tessin, en 2017, le pourcentage d’homme de
nationalité suisse était de 69,7 % (DFE, 2019). Le pourcentage des peres de
langue maternelle italienne de I’échantillon est de 77,8 %. Au Tessin, en 2017,
le pourcentage de personnes de langue maternelle italienne était de 88,8 %
(DFE, 2019). Le rapport entre les peres séparés (et divorcés) et les péres ma-
riés de 1’échantillon est proche de 1:9. Ce rapport, au niveau tessinois, était
de 1:6.5 en 2017 (DFE, 2019).

Caractéristiques des peéres N=63
Nationalité (%) Suisse 65,1
Italienne 23,7
Européenne (suisse et italienne exclues) 6,4
Extra-européenne 4,8
Langue maternelle (%) Italien 77,8
Francais 4,8
Portugais 4,8
Albanais 3,2
Autres langues 9,4
Nombre d’enfants (%) 1 enfant 25,4
2 enfants 50,8
3 enfants 20,6
4 enfants ou plus 3,2
Statut familial (%) Célibataire 1,6
Marié 87.3
Séparé 3,2
Divorcé 7.9
Niveau de scolarisation (%) Ecole obligatoire 12,7
Formation secondaire professionnelle 27,0
Formation secondaire générale 9,5
Formation professionnelle supérieure 23,8
Haute école 27,0
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Situation professionnelle (%) | Emploi a temps plein 81,0
Emploi a temps partiel 1M1
Sans emploi 7,9

Salaire brut annuel (%) 0-50000 CHF 28,6
50000 - 100000 CHF 44,4
Plus de 100000 CHF 25,4
Données manquantes 1,6

Tableau 2 : Caractéristiques sociodémographiques des péres

Description de I'échantillon des fils/filles avec un TSA

Les caractéristiques sociodémographiques des enfants avec un TSA des par-
ticipants a la recherche sont décrites dans le tableau 3. Les informations sur
la période de scolarisation obligatoire sont décrites dans le tableau 4. Les
données relatives a la période scolaire concernent uniquement une partie des
participants a cause de I’age des enfants.

Le nombre total des enfants avec un TSA des participants composant
I’échantillon s’éleve a 63. L'age des participants est compris entre 3 et 16 ans
(M=8,9 ans, SD=3,35). Actuellement, il n’existe pas de chiffres officiels précis
relatifs au nombre de personnes avec un TSA en Suisse (Baggioni et al., 2017).
Une estimation est néanmoins possible en s'appuyant sur les prévalences sug-
gérées dans les études. En 2016, le nombre total d'enfants agés de 3 a 16 ans au
Tessin était de 45676 (DFE, 2019). En sappuyant sur la prévalence de 1/160
mise en évidence par Chakrabarti et Fombonne (2005), on pourrait déduire
qu'en 2016, le Tessin comptait environ 285 enfants avec un TSA dont I'age est
compris entre 3 et 16 ans. En revanche, en s'appuyant sur la prévalence de 1/100
signalé dans le DSM-5 (APA, 2013), le nombre estimé serait d’environ 457 en-
tants, pour la méme tranche d’age. Une enquéte menée en Suisse a conclu a une
prévalence d’environ 42 enfants sur 10000 (Baggioni et al., 2017). En utilisant
cette donnée, on peut estimer qu'environ 192 enfants entre 3 et 16 vivaient au
Tessin en 2016. En partant des données exposées, sans prétexte de scientifici-
té, on pourrait considérer que I'échantillon de cette recherche (N=63) repré-
sente au minimum 14 % (63/457) et au maximum 33 % (63/192) du nombre to-

tal d’enfants avec un TSA (3-16 ans) vivant au Tessin.
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Caractéristiques des enfants N=63
Genre (%) Masculin 81,0
Féminin 19,0
Diagnostic (%) Trouble du spectre de I'autisme 61,8
Autisme 15,9
Syndrome d'Asperger 11
Trouble Envahissant du Développement — NAS 4,8
Autisme Atypique 3,2
Autres 3,2
Age au moment du Entre 2 et 3 ans 22,2
diagnostic (%) Entre 3 et 4 ans 36,5
Entre 4 et 5 ans 22,2
Aprés 5 ans 19,1
Type de langage verbal Aucun langage verbal (non verbal) 14,3
utilisé (%) Mots (holophrases) 17,5
Phrases de 2-3 éléments au moins 68,2
Etat de santé (%) Faible 1,6
Moyen 9,5
Bon 46,0
Excellent 42,9

Tableau 3: Caractéristiques sociodémographiques des enfants avec un TSA

Le rapport entre genre masculin et genre féminin, calculé sur I'échantillon, est
de 4:1. Ce résultat est en ligne avec les données généralement rapportées en lit-
térature (Fombonne, 2005). Plus récemment, ce rapport a été remis en question
dans une méta-analyse de Loomes et al. (2017). Ces auteurs considérent l’exis-
tence d'un biais lié au genre et proposent un ratio plus équilibré de 3:1.

L'age des enfants des participants au moment duquel le diagnostic a été
posé est compris entre 2 et 15 ans (M=3,7, SD=2,12). Plus du 8o % des dia-
gnostics a été posé avant I’age de 5 ans. Seulement trois enfants ont recu leur
diagnostic apres 1’age de 6 ans et, dans ces trois situations, le diagnostic a
été celui du syndrome d’Asperger.

Au niveau du langage, 14,3 % des enfants n'a développé aucun langage
verbal et 17,5 % d’entre eux utilisent des mots isolés. En comparaison, rappe-
lons que Tager-Flusberg et al. (2005) estiment a 25 % le pourcentage de per-
sonnes avec un TSA qui ne développent aucun langage verbal.
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En ce qui concerne le parcours scolaire durant la scolarisation obligatoire des
enfants concernés, seulement 6,6 % d’entre eux n’a pas fréquenté 1’école en-
fantine contre 93,4 % quil'a fréquentée au moins a temps partiel (N=61). Le
45,7 % (N =46) des participants fréquente, ou a fréquenté, 1’école primaire
réguliére, tandis que le 54,3 % suit, ou a suivi, un parcours dans des classes
ou établissements spécialisés. En ce qui concerne ceux qui fréquentent
I’école secondaire (N =12), 41,7 % d’entre eux sont scolarisés en classes spé-
cialisées. A titre de comparaison, dans une étude s’intéressant a la situation
suisse, le 68 % des personnes considérées a suivi, ou suit, une scolarisation
uniquement en établissements spécialisés (Baggioni et al., 2017). Les pour-
centages relatifs a la scolarisation en établissements spécialisés obtenus dans
notre échantillon (54,3 % et 41,7 %) sont proches du pourcentage d’enfants
avec un TSA signalé par Baird et al. (2006) et Chakrabarti et Fombonne
(2005) comme présentant une déficience intellectuelle associée. En effet,
Baird et al.(2006) rapportent un pourcentage moyen de déficit cognitif
(QI <70) chez 55 % des enfants avec un TSA alors que Chakrabarti et Fom-
bonne (2005) situent ce pourcentage a 30 %. Or, d'apres White et al. (2007),
les facteurs principaux d’exclusion de 1’école réguliére pour les enfants avec
un TSA sont le niveau cognitif et les habiletés communicationnelles.

Niveau scolaire %
Ecole enfantine (N=61) Aucune fréquence 6,6
Fréquence partielle avec accompagnement 45,9
Fréquence a temps plein avec accompagnement 31,1
Fréquence a temps plein sans accompagnement 16,4
Ecole primaire (N = 46) Ecole spécialisée 45,6
Ecole primaire avec accompagnement 34,8
Ecole primaire sans accompagnement 10,9
Autre 8,7
Ecole secondaire (N =12) Ecole spécialisée 4,7
Ecole secondaire avec accompagnement 41,7
Ecole secondaire sans accompagnement 16,6

Tableau 4 : Informations sur le parcours scolaire des enfants durant la période de scolarisation

obligatoire
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2.2 Mesures

La récolte des données s’est effectuée par l'intermédiaire d'un questionnaire.
Celui-ci est composé de neuf pages, pour un total de 86 items. La premiére
page comprend le titre du questionnaire, le nom du chercheur et le contexte
dans lequel le questionnaire a été créé. Sur cette méme page, le pere a la pos-
sibilité d’indiquer son nom, son numéro de téléphone et son adresse mail
pour recevoir, s'il le souhaite, un retour d’information sur les résultats de la
recherche. Les données personnelles sont utilisées pour envoyer les résultats
aux peres qui le demandent et a cette fin uniquement. Les pages 2-4 visent
a recueillir les données sociodémographiques concernant les péres et leurs
tils/fille avec un TSA. La page 5 contient des items s’intéressant au compor-
tement du fils/de la fille avec un TSA. Les pages 6-9 contiennent des items
investiguant la perception du pére en lien avec plusieurs variables. A la fin
de la page 9, a coté des remerciements, il est demandé aux participants de
contréler s’ils ont répondu a toutes les questions.

Le questionnaire était systématiquement accompagné d'une lettre de
présentation du projet. Cette lettre contenait des précisions sur les buts et
l'utilisation des données du questionnaire ainsi que les coordonnées du cher-
cheur (email, numéro de téléphone et adresse).

Procédure de traduction des items

La partie du questionnaire s’intéressant aux données sociodémographiques,
tout comme les items investiguant l'appréciation subjective du soutien so-
cial, ont été congus et rédigés en italien par le chercheur. Les items des pages
5-9 ont été repris, et dans certains cas adaptés, a partir d’échelles déja exis-
tantes en langue anglaise. Il a donc fallu procéder a une traduction en ita-
lien. Les items ont été, dans un premier temps, traduits en italien par une
personne ayant une trés bonne connaissance de I'anglais. Cette premiére tra-
duction a ensuite été revue et corrigée par une traductrice professionnelle.
La formulation définitive est I'ceuvre du chercheur qui a encore pris le soin
d’adapter le vocabulaire au lexique couramment utilisé en pédagogie spécia-
lisée et qui a intégré les suggestions des deux peéres qui ont participé a la
phase de la validation sociale.

Procédure d'évaluation de la validité sociale

Avant de commencer la récolte des données, la validité sociale du question-
naire a été évaluée. Deux peres ont participé a cette évaluation. L'un d’eux a
un adolescent avec un syndrome génétique et un TSA associé, tandis que
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l'autre est pére de deux enfants avec un TSA. Leurs enfants fréquentent des
contextes scolaires différents (école spécialisée, école réguliére et services
préscolaires), ils ont différents ages et des caractéristiques cognitives, lan-
gagieres, sociales et sensorielles variées, qui recouvrent les trois niveaux de
gravité décrits par le DSM-5 (APA, 2013 ; voir annexe A). Les deux péres ont
été priés de remplir le questionnaire dans sa version initiale et d’effectuer
une lecture critique en répondant a une série de questions a l'aide d'un for-
mulaire dont le but était de recueillir leur point de vue et leurs suggestions
sur le contenu de l'outil en vue d'y apporter, si nécessaire, des modifications
et des améliorations. Le formulaire comprenait quelques questions sur la
lettre d’accompagnement et d’autres, plus détaillées, sur le questionnaire.
Les questions relatives a la lettre d’accompagnement concernaient la clarté
de l'explication des buts du questionnaire et la qualité et I'intelligibilité des
informations fournies. Pour chacun de ces points, les péres étaient invités a
signaler les modifications qu’ils auraient souhaité apporter. Aucun des peres
n’a suggéré de modification, car selon eux, la lettre d’'accompagnement, dans
la version soumise, était claire et exhaustive.

En ce qui concerne le questionnaire, les questions étaient centrées sur
la qualité graphique et de mise en page, sur 'intelligibilité du langage et des
termes utilisés, sur la facilité de compléter le questionnaire et sur la perti-
nence du contenu des questions. Quelques questions investiguaient si les
péres avaient ressenti d’éventuelles émotions négatives causées par les conte-
nus des items, s’ils avaient eu I'impression que le questionnaire a été congu
pour contréler s’ils étaient ou pas de « bons peres » et/ou s'ils avaient été cho-
qués ou blessés par certains items. Enfin, ils devaient indiquer le temps
qu’ils avaient dii consacrer pour le remplir. En général, les deux peres ont
considéré que le questionnaire était clair et facile a comprendre au niveau
graphique et langagier. Ils n'ont pas dit avoir ressenti des émotions négatives
en lien avec le questionnaire ou le contenu des items. L'un d’eux a suggéré la
modification du terme « brailler » (sbraitare) en «hurler » (urlare), a cause du
caractére négatif de ce verbe, et I'ajout de la phrase «laisser vide » (lasciare
in bianco) dans la Partie 1, aprés « code participant » (codice partecipante).
Les deux péres ont estimé que la durée nécessaire pour compléter le ques-
tionnaire était comprise entre 15 et 20 minutes.

Description des différentes parties du questionnaire

Sept parties composent le questionnaire. Elles sont décrites ci-apres en sui-
vant l'ordre dans lequel elles apparaissent dans l'outil.
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1) Données sociodémographiques relatives au pére

Les péres répondent a des questions concernant leur age, leur nationalité et
leur langue maternelle. Ils rapportent le nombre d’enfants qu’ils ont, en spé-
cifiant 'année de naissance et le genre, et leur statut familial, indiquant s’ils
sont célibataires, mariés, séparés, divorcés ou veufs. Enfin, les péres ré-
pondent a des questions relatives a leur niveau de scolarisation, le temps d’oc-
cupation de leur emploi actuel et leur revenu annuel. En accord avec les ni-
veaux de formation proposés par I'Office Fédéral de la Statistique (OFS, 2018),
le niveau scolaire est ensuite codé en cinq catégories : (1) école obligatoire ; (2)
degré secondaire professionnel ; (3) degré secondaire général; (4) formation
professionnelle supérieure; (5) et haute école. En ce qui concerne le temps
d’occupation, il faut indiquer si I'emploi actuel est (1) a plein temps, (2) a
temps partiel (dans ce cas on demande d’indiquer le pourcentage d’emploi)
ou (3) si la personne est sans emploi. Le revenu annuel est rapporté en choi-
sissant entre trois catégories: (1) o—50000CHF; (2) 50000—-100000CHF;
(3) plus de 100000 CHF.

2) Données sociodémographiques relatives aux fils/filles avec un TSA

Les peres indiquent le prénom de l'enfant, son année de naissance, son
genre, le diagnostic posé et 'année du diagnostic. Les diagnostics retenus
sont : (1) trouble du spectre de 'autisme, (2) autisme, (3) syndrome d’Asper-
ger, (4) trouble envahissant du développement — non autrement spécifié, (5)
trouble envahissant du développement, (6) autisme atypique, (7) syndrome
génétique avec autisme associé, (8) ou autres (a spécifier). Ces diagnostics ont
été sélectionnés parmi ceux décrits dans le DSM-IV (APA, 1994), I'ICD-10
(WHO, 1992) et le DSM-5 (APA, 2013). Le niveau de langage est codé selon
trois catégories : (1) aucun langage verbal (non verbal), (2) utilisation de mots
(holophrases), (3) phrases de 2-3 éléments au moins. L'état de santé est codi-
fié al'aide d’'une échelle de Likert a 5 points, dont « 1 » correspond a une mau-
vaise santé et « 5 » a une excellente santé. Enfin, des informations sur la pé-
riode de scolarité obligatoire qui, au Tessin, commence a 4 ans, sont recueil-
lies. Concernant la fréquentation de I’école enfantine, il faut indiquer si l'en-
fant I'a ou ne l'a pas fréquentée, et s'il I'a fréquentée partiellement (avec ou
sans accompagnement) ou a plein temps (avec ou sans accompagnement).
Concernant la scolarité primaire et secondaire, il faut indiquer si I'enfant a
fréquenté 1'école spécialisée, 1'école primaire (avec ou sans accompagne-
ment) ou s'il a suivi d’autres parcours de scolarisation (dans ce cas, il est de-

mandé de spécifier lesquels).
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3) Mesure des comportements-défis du fils, de la fille avec un TSA

Pour mesurer les comportements-défis des fils/filles avec un TSA, la sous-
échelle intitulée «Total Problems» du Child Adjustment and Parent Efficacy
Scale - Developmental Disability (CAPES-DD) (Emser et al., 2016) a été utili-
sée. Cette échelle est composée de 16 items et vise a mesurer a la fois les
troubles du comportement et les troubles émotionnels du jeune. Pour chaque
item, les peéres doivent répondre a la question « Dans quelle mesure cela est-
il vrai pour votre fils/fille ? ». Les items sont codés a 'aide d'une échelle de
Likert a 4 points, ou « 0 » correspond a « pas du tout » et « 3 » a « beaucoup ».
Les scores totaux peuvent varier entre o (minimum) et 48 (maximum). Les
scores élevés indiquent des niveaux élevés de problémes émotionnels et com-
portementaux chez la personne. Cet outil posséde une bonne qualité psycho-
métrique. Emser et al. (2016), en prenant en considération un échantillon de
636 parents d’enfants agés de 2 a 16 ans, montrent une excellente fidélité
(a=.90), tout comme une excellente validité convergente et prédictive. Dans
la présente étude, une bonne fidélité a été retrouvée (a=.85).

4) La perception de I'importance du role paternel

Pour mesurer la perception de I'importance du réle paternel dans le dévelop-
pement de l'enfant, ’échelle intitulée The Role of the Father Questionnaire
(ROFQ) (Palkovitz, 1984) a été utilisée. Elle est composée de 15 items, qui
prennent la forme d’affirmations, telles que « Il est essentiel pour le bien-étre
de I'enfant que le pere passe du temps a jouer et a interagir avec lui ». Le par-
ticipant se positionne a 1’égard de chaque item a l'aide d'une échelle de Li-
kert a 5 points ou « 1 » correspond a « pas du tout d’accord » et «5» a «tout
a fait d'accord ». Les réponses de trois items (b, e et j) sont présentées dans le
sens inverse. Pour obtenir le score, il faut additionner les réponses a tous les
items. Le score total minimum est de 15, le maximum de 75. Selon Palkovitz
(1984), des scores élevés indiquent des attitudes paternelles caractérisées par
un engagement important et une sensibilité élevée a 1’égard de ses enfants.
Une version adaptée du ROFQ a été utilisée par Buckley et Schoppe-Sullivan
(2010) pour mesurer les croyances a propos du role paternel. Au niveau psy-
chométrique, McBride et Rane (1997) annoncent une consistance interne glo-
bale acceptable (a=.77 pour les peres) et une bonne validité théorique mesu-
rée a travers des corrélations avec le niveau d’engagement des péres dans les
soins de leurs enfants (consistance interne des sous-dimensions comprise
entre 0.67 et 0.82). Dans la présente étude, une fidélité acceptable a été re-

trouvée (a=.71).
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5) La perception du vécu avec son propre pére du point de vue

de I'enfant devenu adulte
Afin d’obtenir une mesure concernant 'expérience et le vécu des peres avec
leur propre pére, I’échelle Father Presence Questionnaire (FPQ) de Krampe et
Newton (2006) a été adaptée. Cette échelle explore différents aspects de l'ex-
périence paternelle de I'individu et, selon 'intention de ces auteurs, elle per-
met de mettre en relation cette mesure avec d’autres caractéristiques de la
personne (i. e. comportementales ou sociales). Le FPQ, dans sa version d’ori-
gine, inclut 134 items, subdivisés en 10 échelles. Les 10 échelles sont regrou-
pées en trois domaines : « Relationship with the father », « Beliefs about father »
et «Intergenerational family influences ».

Krampe et Newton (2006) suggérent la possibilité d’utiliser seulement
une partie des échelles et d’en créer des versions plus courtes, en sélectionnant
les items en fonction des objectifs de la recherche. Comme 'intérét dans cette
étude porte particulierement sur la relation du pére avec son propre peére, cer-
taines sous-échelles du domaine «Relationship with the father » ont été sélec-
tionnées. Parmi les cinq qu'elle contient (« Feeling about the father », « Mother’s
support for relationship with father », « Perception of father’s involvement », « Phy-
sical relationship with father» et « Father-mother relationship »), les trois pre-
miéres ont été retenues. La sous-échelle « Physical relationship with father », qui
s'intéresse a un aspect tres spécifique de la relation pere-enfant (la relation
physique) a été intégrée dans I’échelle « Feeling about the father », mais de ma-
niere moins approfondie. L'échelle « Father-mother relationship » a été écartée,
car elle investigue la relation conjugale des parents du pére et ce théme ne pré-
sentait pas d’intérét pour la présente recherche. Finalement, les domaines «Be-
liefs about father » et «Intergenerational family influences » ont également été
écartés. Le domaine «Beliefs about father » comprenait deux échelles, I'une in-
vestiguant la conception de Dieu en tant que pére et l'autre s’'intéressant a la
perception générale de l'influence du peére sur le développement de 'enfant.
Concernant cette derniere, son contenu était trop proche de celui mesuré par
la ROFQ (Palkovitz, 1984) et donc déja pris en compte dans une autre partie
du questionnaire. Le domaine «Intergenerational family influences » qui inves-
tiguait la relation de son propre pére et de sa propre mere avec leur pére (donc
avec les grands-peres du répondant) n’a également pas été retenu, car ces in-
formations n’étaient pas centrales pour le theme de I'étude.

Sur les 41 items composant les trois sous-échelles sélectionnées, seuls 5
items par échelle ont été maintenus, soit un nombre total de 15 items pour cette
partie. Les items conservés portent sur : la communication pere-enfant, tel le fait

de pouvoir parler ou d’avoir le sentiment d’étre compris ; le ressenti émotionnel,
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par exemple la rage, le sentiment d’étre ignoré ou de se sentir proche de son
propre pere; le soutien recu de la part de son propre pere dans les différents mo-
ments-clés et les divers apprentissages de la vie (les devoirs, la prise de choix, la
résolution de problémes et les questionnements a propos du futur) ; I'image du
pére en tant que modeéle. Enfin, des items s’intéressent au role maternel, par
exemple le fait que la mere ait encouragé 'enfant a parler avec son propre pere
ou la maniere avec laquelle la meére favorisait la relation pére-enfant.

Comme dans la version d’origine, le répondant devait prendre position
vis-a-vis des items a 'aide d’'une échelle de Likert a 5 points, ou « 1 » corres-
pond a «jamais » et «5» a «toujours ». Deux items (e et o) étaient présentés
dans le sens inverse. Le score total de cette partie était compris entre 15 (mi-
nimum) et 75 (maximum). Dans la présente étude, une excellente fidélité a
été trouvée (0=.92).

6) Les mesures s'intéressant a la satisfaction, a I'auto-efficacité et

a la surcharge parentales
Les échelles mesurant la satisfaction, le sentiment d’auto-efficacité et la sur-
charge parentales (traduction de I'anglais caregiving) ont été reprises de Bur-
ke et Heller (2016), avec 'accord préalable des auteurs. Deux adaptations ont
été faites par rapport a la version d’origine : le terme «my family member » a
été traduit par « mon fils/ma fille » et la cotation a été faite avec une échelle
de Likert a 5 points au lieu d’'une a 4 points.

La satisfaction parentale a été mesurée a 'aide d'une échelle composée
de 5 items, sur une échelle de Likert a 5 points ou « 1 » correspondait a « pas
du tout d’accord » et « 5» a « tout a fait d’accord ». Dans sa version d’origine,
cette échelle est caractérisée par une fidélité acceptable mentionnée dans
deux études (a=.78, Miltiades & Pruchno, 2002, cités par Burke & Heller,
2016 ; a=78, Burke & Heller, 2016). Dans la présente étude, une fidélité ac-
ceptable a été retrouvée (a=.73). Pour obtenir le score global de cette partie
du questionnaire, il faut additionner les résultats de tous les items. Le score
total minimum est de 5, le maximum de 25.

Le sentiment d’auto-efficacité parentale est mesuré a l'aide de 7 affirma-
tions. Chacune d’elles est codée avec une échelle de Likert a 5 points ot « 1 »
correspond a « pas du tout d’accord » et «5» a «tout a fait d’accord ». Cette
échelle a montré une bonne fidélité (a=.82, Heller & Caldwell, 2006) ainsi
qu'une respectable (a=.71, Burke et Heller, 2016). Dans la présente étude, une
fidélité respectable a été trouvée (0=.73). Les scores globaux peuvent varier

entre 7 (minimum) et 35 (maximum).
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La surcharge parentale est mesurée a l'aide de 9 affirmations. Chaque item est
codé a l'aide d’'une échelle de Likert a 5 points ot « 1 » correspond a « pas du
tout d’accord » et « 5 » a « tout a fait d’accord ». Cette échelle a montré a deux re-
prises une bonne fidélité (a=.87, Burke & Heller, 2016 ; a=.83, Heller & Cald-
well, 2006). Dans la présente étude, une bonne fidélité a également été retrou-

vée (a=.82). Les scores peuvent varier entre 9 (minimum) et 45 (maximum).

7) L'appréciation subjective du soutien social

Beauregard et Dumont (1996, p.60), en citant Barrera (1986) et Streeter et
Franklin (1992), définissent l'appréciation subjective du soutien social
comme «1'évaluation cognitive d’'une personne a propos du soutien qu’elle
estime recevoir d’autrui ». Pour ces auteurs, cette appréciation subjective est
composée de plusieurs facettes, dont le sentiment d’étre suffisamment sou-
tenu, la perception de la disponibilité d’autrui et de I'adéquation du soutien
aux besoins propres ainsi que la confiance dans la possibilité de recevoir de
l'aide en cas de nécessité.

Lappréciation subjective du soutien social a été mesurée a l'aide de cinq
affirmations rédigées en s’inspirant des dimensions décrites par Beauregard
et Dumont (1996). Le sentiment d’étre suffisamment soutenu et la confiance
dans la possibilité de recevoir de 'aide en cas de nécessité ont été investigués
par rapport a la famille et aux services disponibles dans la région. La dispo-
nibilité et I'adéquation du soutien a ses propres besoins ont été investiguées
uniquement en relation aux services régionaux. Chaque item est codé sur
une échelle de Likert a 5 points ot « 1 » correspond a « pas du tout d’accord »
et « 5 » a « tout a fait d’accord ». Le score total minimum est de 5, le maximum

de 25. Dans la présente étude, une bonne fidélité a été trouvée (a=.84).

2.3 Récolte des données

Comme mentionné précédemment, la distribution des questionnaires a été
faite par I'intermédiaire de plusieurs professionnels et services actifs sur le
territoire tessinois. Les péres ont rempli les questionnaires, soit en format pa-
pier, soit sur ordinateur, en insérant les réponses directement dans le docu-
ment PDF. Le retour des questionnaires s'est effectué de différentes ma-
niéres : directement, par email, par envoi postal ou par 'intermédiaire des
professionnels de contact dans les différents services. Dans une minorité de
cas (N =4), les peres ont eu besoin d'une assistance téléphonique afin de po-
ser des questions ou pour demander des renseignements sur la modalité de
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retour. Apreés le renvoi du questionnaire, chaque participant qui avait indi-
qué ses données personnelles a recu un mail de remerciement, ainsi que des
informations sur la progression de la recherche et une prévision temporelle
relative a la disponibilité des résultats.

2.4 Analyse des données

Les données ont été analysées a l'aide du logiciel IBM SPSS Version 25 pour
OS X. Afin de fournir une description de ’échantillon, des analyses descrip-
tives ont été appliquées aux caractéristiques des participants (péres et en-
fants avec un TSA). Les données concernant les participants ont été décrites
en termes de pourcentages pour les variables nominales et catégorielles (i.e.
statut familial et type de diagnostic ; voir Tableau 2, Tableau 3 et Tableau 4)
et par I'intermédiaire de moyennes et de dispersions pour les variables dis-
crétes (i. e. comportements-défis du fils/de la fille avec un TSA, satisfaction
parentale ; voir Tableau 5).

Les variables discretes utilisées dans les analyses en tant que variables
indépendantes ou dépendantes (c'est-a-dire, perception de I'importance du
role paternel, perception du vécu avec son propre pere, comportements-dé-
fis du fils/de la fille avec un TSA, satisfaction parentale, auto-efficacité pa-
rentale, surcharge parentale, appréciation subjective du soutien social) ont
tout d’abord été inspectées afin de vérifier I'existence d’éventuelles valeurs
extrémes (outliers). Ces valeurs sont définies comme des valeurs supérieures
ou inférieures a 2.2 unités d’écart interquartile (EIQ) de la moyenne de
I’échantillon pour une variable donnée (Hoaglin & Iglewicz, 1987). Une va-
leur extréme a été observée dans la variable comportements-défis de I’enfant.
Aucune valeur extréme n’a été constatée dans les autres variables analysées.
Les analyses utilisant la variable comportements-défis de I'enfant ont été me-
nées deux fois, l'une avec toutes les valeurs et 'autre en enlevant la valeur
extréme. Les cas ou des résultats différents ont été obtenus sont signalés.

Pour chacune des variables discretes utilisées en tant que variables indé-
pendantes ou dépendantes, 'existence d’éventuelles différences liées aux ca-
tégories sociodémographiques (des péres et des enfants) a été examinée. A
titre d’exemple, on a testé s’il y avait une différence au niveau de la satisfac-
tion parentale en fonction du revenu annuel du pere (catégorisé en trois
groupes). La normalité et 'homogénéité de la variance ont été testées afin de
choisir entre les tests paramétriques et les tests non-paramétriques (selon les
recommandations de Field, 2013). La normalité a été vérifiée a travers l'inter-
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prétation de 1'histogramme visualisant les résidus standardisés et a travers
I'interprétation du test Shapiro-Wilk relatif aux résidus standardisés (si
p>.o5, la variable n'est pas distribuée de maniere significativement diffé-
rente d'une distribution normale). homogénéité a été vérifiée a l'aide du test
de Levine (si p> .05, les variances des différents groupes testés ne sont pas si-
gnificativement différentes). Un t-test (ou un test de Mann-Whitney, si la nor-
malité ou ’homogénéité ne sont pas vérifiées) a ensuite été utilisé pour com-
parer les deux groupes. Une one-way ANOVA (ou un test de Kruskall-Wall,
lorsque la normalité ou I’homogénéité ne sont pas vérifiées) a été utilisée pour
comparer les groupes, dans les cas ou il y a plus de deux groupes.

Ensuite, la relation entre les variables discretes (perception de 'impor-
tance du role paternel, perception du vécu avec son propre pére, comporte-
ments-défis du fils/de la fille avec un TSA, satisfaction parentale, auto-effi-
cacité parentale, surcharge parentale, appréciation subjective du soutien
social) a été analysée a l'aide d'un test de corrélation. La relation entre les
variables normalement distribuées a été calculée a l'aide de I'indice de cor-
rélation de Pearson. Lanalyse des relations entre variables, dans les cas ou
au moins une variable n’était pas distribuée normalement, a été réalisée a
l'aide de I'indice de corrélation de Spearman. La normalité des variables a
été testée a l'aide du test de Shapiro-Wilk.

Ensuite, les relations entre les variables indépendantes (VI) et les va-
riables dépendantes (VD), telles que considérées dans les hypotheéses de re-
cherche (voir Tableau 1), ont été testées a l'aide de régressions linéaires
simples et multiples. Avant d’effectuer ces analyses, les conditions d’applica-
tion, notamment la normalité, ont été vérifiées. La procédure utilisée pour
vérifier la normalité prévoit: a) l'interprétation de 1’histogramme des va-
leurs des résidus standardisés (qui doivent étre normalement distribués) ; b)
I'interprétation visuelle du graphique P-P (ou les données doivent étre
proches de la ligne médiane) ; c) I'interprétation du graphique de dispersion,
avec d'une part, sur l'axe des X, le positionnement des valeurs étudiées stan-
dardisées et les résidus standardisés sur l'axe des Y (les points doivent étre
dispersés en une forme plus ou moins rectangulaire et aucune valeur ne doit
excéder -3/ 3); et finalement d) 'interprétation du test de Shapiro-Wilk pour
les résidus standardisés et non standardisés (si p>.os5, la variable n’est pas
distribuée de maniére significativement différente d’'une distribution nor-
male). Dans les cas ot la normalité n’est pas présente, un Bootstrapping peut
étre utilisé et I'interprétation des intervalles de confiance remplace celle des

coefficients de signification.
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En ce qui concerne les régressions linéaires multiples, la relation entre la per-
ception de I'importance du role paternel (VI) et trois différentes variables dé-
pendantes (satisfaction, sentiment d’auto-efficacité et surcharge parentales) a
été testée en utilisant une méthode hiérarchique. Deux variables ont été consi-
dérées dans un premier modele (modele 1), a savoir les comportements-défis
de 'enfant et 'appréciation subjective du soutien social. Un deuxiéme modele
a été testé, avec l'insertion de la variable perception de I'importance du role
paternel. Cette analyse a pour but de contrdler l'effet de deux variables (les
comportements-défis de I'enfant et 'appréciation subjective du soutien social)
avant de mesurer l'effet de la perception de I'importance du role paternel.
Les analyses exploratoires finales ont été faites au moyen de corrélations
(de Pearson ou de Spearman). Le choix du type de corrélation dépendait de la
normalité des distributions et du type de variables prises en considération.

2.5 Considérations éthiques

Les peéres ont donné oralement ou par écrit (i.e. en réponse a une communi-
cation par mail) leur consentement a participer. Ils ont accepté librement de
participer ou non. Avant de prendre leur décision, tous ont recu des informa-
tions détaillées sur la nature de la recherche : ses buts, l'utilisation des résul-
tats pour la rédaction d'un mémoire et la garantie de protection des données.
Le chercheur principal a signalé sa disponibilité a répondre a toutes questions
ou remarques et il a donné ses contacts personnels (email, numéro de télé-
phone). Les péres ont été informés de la possibilité de remplir le questionnaire
anonymement et du fait que les données personnelles (nom, email, numéro
de téléphone) servaient uniquement a envoyer une synthese des résultats aux
participants. En ce qui concerne la prise de contact avec les services publics,
le chercheur a recu un accord écrit par la Divisione della Scuola du canton du
Tessin. Afin de garantir la protection des données, les questionnaires ont été
codés et les données personnelles des participants (nom, adresse email, nu-
méro téléphone) ont été conservées séparément des questionnaires. La ma-
trice de codage, qui associe l'identité des participants aux codes, a été conser-
vée séparément des questionnaires et des données personnelles comme le
prévoit la loi suisse. Un retour d’information écrit des résultats aux peres (N
=58) qui ont signalé leur intérét a recevoir un feedback (le texte intégral du
mémoire accompagné d’'un résumé en italien) a été fait.
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3 Résultats

3.1 Description des données

Le tableau 5 présente les données recueillies dans I’étude. Pour chaque va-
riable sont rapportés la moyenne (M), I’écart type (SD), le minimum (Xyiy), le
maximum (Xpax), le nombre (Nbr.) d’items et I'indice alpha de Cronbach. Les
résultats de 'analyse de la cohérence interne sont considérés comme accep-
tables, car toutes les échelles montrent un indice alpha de Cronbach supé-
rieur a .70 (Nunnally, 1978).

. Nbr. Alpha de
LA ES m sb Xmin = Xmax | 4ritems Cronbach
ROFQa 59.08 6.01 45-72 15 0.71
Satisfaction 21.27 2.61 15-25 5 0.73
parentale
Sentiment d'auto- 27.10 3.59 19-34 7 0.73
efficacité parentale
sentiment de 22.98 6.88 9-43 9 0.82
surcharge parentale
Comportements- 13.49 7.32 1-39 16 0.85
défis de I'enfant
Soutien social 19.49 3.84 11-25 5 0.84
FPQ® 52.26 12.04 24-75 15 0.92

a Perception de I'importance du réle paternel

b Vécu en tant que fils (N=62)

Tableau 5 : Présentation descriptive des variables et de la cohérence interne (N=63)
Pour toutes les variables insérées dans le tableau 5, une analyse des diffé-

rences en fonction des catégories sociodémographiques des péres et des en-
fants avec un TSA a été effectuée. Pour les peres, les variables catégorielles
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suivantes ont été prises en considération : nationalité, langue maternelle, sta-
tut familier, niveau de scolarisation maximal, temps d’occupation profes-
sionnelle et revenu annuel. Pour les enfants avec un TSA, les variables caté-
gorielles suivantes ont été prises en considération : genre, diagnostic, niveau
de langage utilisé, état de santé et fréquentation scolaire pendant la période
de la scolarité obligatoire. A cause du nombre élevé de sous-catégories de cer-
taines variables et du nombre par conséquent restreint de participants al’in-
térieur de certaines catégories (i. e. nationalité et langue maternelle du peére),
de nouvelles catégories ont été créées. Pour la nationalité du pere, les don-
nées ont été regroupées en deux catégories: suisse et non suisse. Pour la
langue maternelle du pére, les données ont été regroupées en deux catégo-
ries : italophone et non italophone. Pour le statut familial (état civil), les don-
nées ont été rassemblées en deux catégories : mariés et non mariés (sans dis-
tinction entre séparés et divorcés). Les participants déclarant étre céliba-
taires, mais vivant avec la meére de leur enfant ont été codés comme mariés.
Enfin, en accord avec les niveaux de formation proposés par I'OFS (2018), les
cinq niveaux de scolarisation des péres ont été rassemblés en trois catégories
(école obligatoire, degré secondaire et degré tertiaire). En ce qui concerne les
enfants avec un TSA, deux catégories relatives a la santé (faible et moyenne)
ont été regroupées pour permettre l'analyse des données, car la catégorie
« faible » ne contenait qu'un seul participant.

Les analyses effectuées a l'aide du test ANOVA one-way (ou son corres-
pondant non-paramétrique, test H de Kruskall-Wallis) et du t-test de Student
(ou son correspondant non-paramétrique, test U de Mann-Whitney) n'ont
montré aucune différence significative en relation aux variables sociodémo-
graphiques prises en considération pour les peres. La nationalité, la langue
maternelle, le statut familial, le niveau de scolarisation, le pourcentage de
travail et le revenu annuel n'ont pas des effets significatifs sur les réponses
données par les péres concernant la perception de I'importance du role pa-
ternel, la perception de leur vécu avec leur pere, les comportements-défis de
leurs fils/fille avec un TSA, leur satisfaction parentale, leur sentiment d’au-
to-efficacité parentale, leur sentiment de surcharge parentale, leur apprécia-
tion subjective du soutien social.

En ce qui concerne le lien entre les caractéristiques des enfants avec un TSA
et les réponses paternelles, on constate, en utilisant les mémes tests statistiques
que ceux utilisés pour les péres, des différences significatives en relation: au
sexe de I'enfant (a propos de la satisfaction) et au niveau de langage de I'enfant
(en relation a la surcharge parentale). En outre, des liens ont été trouvés entre le
niveau de comportements-défis de I'enfant signalé par les péres et des autres ca-
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ractéristiques de I'enfant : le niveau de langage et le type de fréquence scolaire.
Le niveau de satisfaction parentale des péres qui ont des enfants avec un TSA
de sexe féminin (Mdn=22.75) est significativement plus bas que le niveau
de satisfaction des peres qui ont des enfants avec un TSA de sexe masculin
(Mdn=34.18; U=195, z=-1.96, p=.05, r=-.25).

Des différences ont été retrouvées en lien avec le sentiment de surcharge
parentale. Lanalyse de variance a mis en évidence un effet statistiquement
significatif du niveau de langage de l'enfant sur le sentiment de surcharge
parentale des péres (F(2, 60) = 4.08, p=.02). Cet effet est moyen (w2 =.09). Les
analyses post-hoc de Tukey (p=.03) et de Games-Howell (p=.04) montrent
que les peres ayant un enfant non verbal expriment un sentiment de sur-
charge parentale significativement plus élevé que les péres ayant un enfant
qui utilise des phrases composées de 2-3 éléments ou plus.

Enfin, des différences ont été observées en lien avec la présence ou l'ab-
sence de comportements-défis chez I'enfant. Les comportements-défis chez l'en-
fant sont significativement liés au niveau de langage de l'enfant (H=21.71,
p <.001). Les comparaisons par paires en ajustant la valeur p (p-ajusted) montrent
que les enfants non verbaux ont un niveau significativement plus élevé de com-
portements-défis par rapport aux enfants utilisant des phrases d’au moins 2-3
éléments (p <.001, r=-.54), mais pas par rapport aux enfants utilisant des mots
isolés (p=1.00, r=-.07). Les enfants qui s'expriment par mots-phrases ont un ni-
veau significativement plus élevé de comportements-défis par rapport aux en-
fants utilisant des phrases d’au moins 2-3 éléments (p=.004, r=-.17).

On observe une différence significative relative aux comportements-défis
de 'enfant en fonction de la fréquence a I’école enfantine (H=13.18, p=.01). En
revanche, I'analyse détaillée des comparaisons entre les différents types de fré-
quences considérés ne montre pas des différences significatives. En effet, les
comparaisons par paires en ajustant la valeur p (p-ajusted) montrent qu’il n'y
pas de différence significative entre les enfants qui ne fréquentent pas 1’école
enfantine (ou ne l'ont pas fréquentée) et les enfants qui la fréquentent partiel-
lement avec accompagnement (p=1.00, r=-.19), qui la fréquentent a temps plein
avec accompagnement (p=.147, r=-.48) ou qui la fréquentent a temps plein sans
accompagnement (p=.093, r=-.59). De méme, il n'y a pas de différence signifi-
cative entre les enfants qui fréquentent I’école enfantine a temps partiel avec
accompagnement, les enfants qui la fréquentent a temps plein avec accompa-
gnement (p=.150, r=-33) et ceux qui la fréquentent a temps plein sans accom-
pagnement (p=.166, r=-37). Enfin, il n'y a pas de différence significative entre
les enfants qui la fréquentent a temps plein avec accompagnement et les enfants
qui la fréquentent a temps plein sans accompagnement (p=1.00, r=-.12).
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3.2 Corrélations entre les différentes réponses paternelles mesurées

Le lien entre les différentes réponses paternelles mesurées dans cette étude
(c’est-a-dire, perception de I'importance du réle paternel, perception du vécu
avec son propre pere, satisfaction parentale, auto-efficacité parentale, sur-
charge parentale, appréciation subjective du soutien social), ainsi qu'avec la
fréquence des comportements-défis de leur fils/fille, a été analysé a l'aide de
tests de corrélation. Les résultats sont exposés dans le tableau 6.

1 2 3 4 5 6 7
1| ROFQ ; 66**T | 42%*s | 058 | -10t | .13t 1238
3 Satisfaction i a4t | 15t S09t | .25%t | .26*t

parentale

3 Ser?tlm.erjtdauto- ) -2 _a2%%t | gkt 9745
efficacité parentale

4 Sentiment de sur- 3 35%%t | _38%*t | _ 155
charge parentale

Comportements-
5 - - 212t | -25%
défis de I'enfant
6 | Soutien social - 43%*t
7 | FPQP -

*p<.05 **p<.01 SCorrélation de Pearson tCorrélation de Spearman

a Perception de I'importance du réle paternel ® Vécu en tant que fils (N=62)

Tableau 6 : Corrélations de Pearson ou de Spearman entre les différentes variables (N =63)

Pour choisir entre une corrélation de Pearson et une de Spearman, un test de
Shapiro-Wilk a été réalisé. Ce test permet de tester si la distribution des va-
riables est normale ou pas. Une corrélation de Pearson a été utilisée pour tes-
ter le lien entre les variables distribuées normalement, a savoir perception
de I'importance du réle paternel, perception du vécu avec le propre pere, sen-
timent d’auto-efficacité parentale et sentiment de surcharge parentale. Les
autres liens ont été testés a I'aide d'une corrélation de Spearman.

Les résultats montrent différentes relations statistiquement significa-
tives. Pour interpréter la taille de l'effet des corrélations de Pearson, il est
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N

d'usage de considérer comme «faibles » les corrélations a partir de .10,
comme « moyennes » les corrélations supérieures a .30 et comme « fortes »
celles au-dela de .50 (Field, 2013). Dans le cadre de corrélations de Spearman,
il est d’'usage de considérer comme « tres faibles », les corrélations inférieures
a.19, comme « faibles » celles comprises entre .20 et .39, comme « modérées »
les corrélations entre .40 et .59, comme «fortes » celles entre .60 et .79, et
comme «tres fortes » les corrélations supérieures a .8o.

On constate une corrélation positive entre la perception de I'importance
du role paternel (ROFQ dans le Tableau 6) et la satisfaction parentale (r=.66,
p<.oo1). Cette corrélation est forte. Il y a également une corrélation positive,
mais plus faible, entre la perception de I'importance du role paternel et I'au-
to-efficacité parentale (r=.42, p=.oo1).

Une corrélation positive peut étre observée entre la satisfaction paren-
tale et le sentiment d’auto-efficacité parentale (r=.44, p<.co1). Il y a égale-
ment une corrélation positive entre la satisfaction parentale et I'appréciation
subjective du soutien social (r=.25, p=.05), de méme qu'une corrélation po-
sitive entre la satisfaction parentale et la perception du vécu avec son propre
pere (FPQ dans le Tableau 6) (r=.26, p=.04). Il y a une corrélation positive
entre le sentiment d’auto-efficacité parentale et I'appréciation subjective du
soutien social (r=.26, p=.043). Une corrélation positive existe également
entre le sentiment d’auto-efficacité parentale et la perception du vécu avec le
propre pere (r=.27, p=.032). Une corrélation négative existe entre le senti-
ment d’auto-efficacité parentale et les comportements-défis chez l'enfant
(r=-.42, p=.001). Il y a cependant une corrélation positive entre le sentiment
de surcharge parentale et les comportements-défis de l'enfant (r=.35,
p=.004). Il existe aussi une corrélation négative entre la surcharge parentale
et I'appréciation subjective du soutien social (r=-.38, p=.002). Une corréla-
tion négative est constatée entre les comportements-défis de l'enfant et la
perception du vécu avec le propre pére (r=-.25, p=.047). Enfin, il y a une cor-
rélation positive entre 'appréciation subjective du soutien social et la percep-
tion du vécu avec le propre pere (r=.43, p=.oo1).

3.3  Vérification des hypothéses
Dans la partie suivante, les analyses utilisées pour tester et vérifier les hypo-
theses sont présentées. L'influence des variables prédictives peut étre étudiée

a l'aide d’analyses de régression. Le test choisi pour vérifier les hypotheses 1
a 3 est la régression linéaire. Avec ce type de test, Field (2013) signale la né-
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cessité de pouvoir disposer d’au moins 10-15 données (participants dans le
cadre de cette étude) pour chaque prédicteur (variable indépendante) utilisé.
Dans les analyses de régressions que nous avons effectuées, le nombre maxi-
mal de prédicteurs utilisés dans une méme analyse était de trois. Le nombre
de participants (N =63) est donc suffisant.

Les analyses ont d’abord porté sur:

1. Larelation entre la perception par les peres d’enfants avec un TSA de l'im-
portance du role paternel dans le développement et I’éducation de I'enfant
(insérée comme variable indépendante) et trois différentes variables dé-
pendantes (satisfaction parentale, sentiment d’auto-efficacité parentale et
sentiment de surcharge parentale) ;

2. Dans un deuxiéme temps, les mémes relations ont été testées a l'aide d'une
régression linéaire multiple, utilisant une méthode hiérarchique a deux
blocs. Dans le premier bloc, les variables indépendantes considérées
étaient les comportements-défis de I'enfant et I'appréciation subjective du
soutien social. Dans le deuxiéme bloc, les variables indépendantes prises
en compte étaient, outre celles du premier bloc, la perception par les peres
d’enfants avec un TSA de 'importance du réle paternel dans le dévelop-
pement et I’éducation de l'enfant;

3. Pour chacune des analyses effectuées, la normalité a été testée et vérifiée

avec la procédure décrite au chapitre 2.4.

Hypothése 1 — Prédiction de la satisfaction parentale
Lanalyse de régression linéaire simple montre que la perception par les peéres
d’enfants avec un TSA de I'importance du role paternel dans le développement
et I'éducation de I'enfant prédit de maniére positive et statistiquement signifi-
cative la satisfaction des péres d’enfants avec un TSA (F(1, 61)=53.48, p<.001,
b=0.30, 95 % IC [0.22, 0.38]). Cette relation explique 47 % de la variance totale,
ce qui correspond a une taille d’effet pouvant étre qualifiée de « grande ».
Lanalyse de régression linéaire multiple (voir Tableau 7) montre que le
Modeéle 1 n'est pas statistiquement significatif (F(2, 59) =2.61, p=.08), contrai-
rement au Modeéle 2 qui l'est (F(3, 58) =18.84, p<.001) et qui explique le 49 %
de la variance, ce qui correspond a une taille d’effet pouvant étre qualifiée de
«grande ». Le modéle 2 montre que, parmi les prédicteurs testés, seule la per-
ception par les peres d’enfants avec un TSA de I'importance du réle paternel
dans le développement et I’éducation de l'enfant (b=.28, 95% IC [.20, .36],
p<.oo1) prédit de maniere positive et statistiquement significative la satisfac-
tion parentale.
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Satisfaction parentale
B Modele 1 B Modéle 2 AR2
Bloc 1 .08
Soutien social .28* .18
Comportements-défis de I'enfant .06 .06
Bloc 2 41
ROFQa .65**
R? total .49
F 18.84**

*p<.05 **p<.001

a Perception de I'importance du rdle paternel

Tableau 7: Analyse de régression prédisant la satisfaction parentale
des péres d'enfants avec un TSA

Hypothése 2 — Prédiction du sentiment d’auto-efficacité
Lanalyse de régression linéaire simple montre que la perception par les peres
d’enfants avec un TSA de I'importance du roéle paternel dans le développe-
ment et I’éducation de I'enfant prédit de maniére positive et statistiquement
significative le sentiment d’auto-efficacité des peres d’enfants avec un TSA
(F(1,61)=12.81, p=.001, b=0.25, 95 % IC [0.11, 0.39]). Cette relation explique
17 % de la variance totale, ce qui correspond a une taille d’effet « moyenne ».
Lanalyse de régression linéaire multiple (voir Tableau 8) montre que les
deux modéles testés sont significatifs. Le Modeéle 2 apporte une amélioration
statistique significative (AR2=.15, AF (1,58) = 13.24, p=.001). Le modéle choi-
si est donc le Modele 2 (F(3,58)=9.33, p<.001) qui explique le 33 % de va-
riance, ce qui correspond a une taille d’effet « grande ». Le Modéle 2 montre
que les comportements-défis de I'enfant avec un TSA (b=-.17, 95 % IC [-.29,
-.05], p=.05) prédisent de fagon négative et significative le sentiment d’au-
to-efficacité des peres d’enfants avec un TSA. Il montre aussi que la percep-
tion par les péres d’enfants avec un TSA de I'importance du réle paternel
dans le développement et I’éducation de I'enfant prédit de maniére positive
et statistiquement significative leur sentiment d’auto-efficacité (b=.24, 95 %
IC [.11, .37], p=.001).
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Auto-efficacité parentale
B Modele 1 B Modéle 2 AR2
Bloc 1 A7
Soutien social .25% 19
Comportements-défis de I'enfant =31 =31
Bloc 2 15
ROFQ2 .40*
R? total .33
F 9.33**

*p<.05 **p<.001

a Perception de I'importance du rdle paternel

Tableau 8 : Analyse de régression prédisant le sentiment d'auto-efficacité
des péres d'enfants avec un TSA

Hypothése 3 — Prédiction du sentiment de surcharge parentale

Lanalyse de régression linéaire simple montre que la perception par les peres
d’enfants avec un TSA de I'importance du réle paternel dans le développe-
ment et I’éducation de 'enfant ne prédit pas de maniere statistiquement si-
gnificative leur sentiment de surcharge parentale (F(1,61)=0.13, p=.72,
b=-0.53). Au vu de ce résultat obtenu a la suite de I'analyse de régression li-
néaire simple, l'analyse de régression linéaire multiple n’a pas été testée.

Le test choisi pour tester les hypotheéses 4 a 6 est la régression linéaire
simple. Pour chacune des analyses effectuées, la vérification de la normalité
a été effectuée a l'aide de la procédure décrite au chapitre 2.4. L'interpréta-
tion des corrélations, en relation aux hypothéses 4 et 5, s'appuie sur les don-
nées présentées dans le Tableau 6.

Hypothése 4 — Les comportements-défis comme variable prédictive

Lanalyse de régression linéaire simple montre que les comportements-défis
de l'enfant prédisent de maniere positive et statistiquement significative
le sentiment de surcharge parentale des peres d’enfants avec un TSA
(F(1,61) =13.17, p=.001, b=0.40, 95 % IC [0.18, 0.61]). Cette relation explique
18 % de la variance totale, ce qui correspond a une taille d’effet « moyenne ».
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En enlevant la valeur extréme identifiée a travers l'analyse des outliers (voir
chap. 3.4), la relation entre les deux variables reste positive et statistique-
ment significative (F(1,60)=6.25, p=.02, b=0.30, 95 % IC [0.06, 0.54]). La re-
lation explique alors le 9 % de la variance totale, ce qui correspond a une
taille d’effet « faible ».

Les liens entre les comportements-défis de I'enfant et la satisfaction paren-
tale, d'une part, et entre les comportements-défis de 'enfant et le sentiment
d’auto-etficacité parentale, d’autre part, ont été explorés a l'aide d’analyses de
corrélation. Il n'existe pas de corrélation significative entre les comporte-
ments-défis de I'enfant et la satisfaction parentale (r=-.09, p=.507). Une corré-
lation négative de force modérée peut étre constatée entre les comportements-
défis de l'enfant et le sentiment d’auto-efficacité parentale (r=-.42, p=.001).

Hypothése 5 — L'appréciation subjective du soutien social
comme variable prédictive
Lanalyse de régression linéaire simple montre que l'appréciation subjective du
soutien social par les péres d’enfants avec un TSA prédit de maniere négative
et statistiquement significative leur sentiment de surcharge parentale
(F(1,61)=10.48, p=.002, b=-0.69, 95 % IC [-1.11, -0.26]). Cette relation explique
15 % de la variance totale, ce qui correspond a une taille d’effet « moyenne ».
Les liens entre I'appréciation subjective du soutien social et la satisfac-
tion parentale, d'une part, et entre 'appréciation subjective du support so-
cial et le sentiment d’auto-efficacité parentale, d’autre part, ont été explorés
a l'aide d’analyses de corrélation. On observe une corrélation positive entre
I'appréciation subjective du soutien social et le sentiment de satisfaction pa-
rentale (r=.25, p=.05). Il existe aussi une corrélation positive entre 'appré-

ciation subjective du soutien social et le sentiment d’auto-efficacité parentale
(r=.26, p=.043).

Hypothése 6 — Le vécu paternel indirect comme variable prédictive

Lanalyse de régression linéaire simple montre que le vécu paternel indirect
par les peres d’enfants avec un TSA ne prédit pas de maniére statistiquement
significative leur perception de I'importance du réle paternel dans le déve-
loppement et I’éducation de l'enfant (F(1,60)=3.33, p=.07, b=0.12).

Hypothése 7 — Niveau de perception de I'importance du réle paternel

Le score total moyen de la perception de I'importance du role paternel est

égal a 59.08, donc inférieur a 6o0.

n



Synthése intermédiaire

En considérant les résultats présentés précédemment, on peut donc relever
que les hypotheses 1, 2, 4, 5 et 6 sont confirmées. Autrement dit, la per-
ception par les peres d’enfants avec un TSA de I'importance du réle paternel
dans le développement et I’éducation de 'enfant prédit de maniére positive
la satisfaction des peres d’enfants avec un TSA (H1) et leur sentiment d’auto-
efficacité (Hz2). Ces deux hypotheses (H1 et H2) sont également confirmées
en contrdlant l'effet des comportements-défis de I’enfant et de I'appréciation
subjective du soutien social. Concrétement, les comportements-défis de 1'en-
fant prédisent de maniere positive le sentiment de surcharge parentale des
peres d’enfants avec un TSA (H4) et l'appréciation des soutiens sociaux pré-
dit de maniére négative la surcharge parentale des péres d’enfants avec un
TSA (Hs). Quant au vécu paternel indirect, il ne prédit pas la perception de
I'importance du role paternel chez des peres d’enfants avec un TSA (H6). Les
hypotheses 3 et 7 ne sont, pour leur part, pas confirmées. Ainsi, la percep-
tion par les péres d’enfants avec un TSA de I'importance du réle paternel
dans le développement et I’éducation de I'enfant ne prédit pas de manieére
négative la surcharge parentale des péres d’enfants avec un TSA (H3) et, in-
dépendamment du vécu indirect, les péres ne montrent pas un niveau moyen
élevé de perception de I'importance du role paternel (score total significati-
vement supérieur a 6o) (Hy).

3.4 Analyses exploratoires

Le lien entre les différentes réponses paternelles mesurées dans cette étude
(c’est-a-dire, perception de I'importance du réle paternel, perception du vécu
avec son propre pere, satisfaction parentale, auto-efficacité parentale, sur-
charge parentale, appréciation subjective du soutien social, ainsi que la fré-
quence des comportements-défis de leur fils/fille) et des variables relatives
aux peres (I'age et le nombre d’enfants) et a leurs enfants (age, age au mo-
ment du diagnostic, années apres le diagnostic) ont été testés a l'aide de cor-
rélations. Le choix du type d’analyse (corrélation de Pearson ou de Spear-
man) a été opéré selon la procédure décrite précédemment dans le chapitre
2.4. Le Tableau 9 rend uniquement compte des corrélations significatives.
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Péres Enfants avec un TSA

Age Nombre Age Age Années
d'enfants diagnostic | post
diagnostic
1 | ROFQa
5 Satisfaction

parentale

Sentiment d'auto-
efficacité parentale

4 Sentiment de L 35et
surcharge parentale

Comportements-

- *t - * okt
défis de I'enfant 31 37

6 | Soutien social

7 | FPQ®

*p<.05 **p<.01 tCorrélation de Spearman

a Perception de I'importance du réle paternel b Vécu en tant que fils (N =62)

Tableau 9: Corrélations exploratoires (N =63)

On constate une corrélation négative entre le nombre d’enfants et le senti-
ment de surcharge parentale (r=-.35, p=.005), de méme qu’une corrélation
négative entre 1’age de 'enfant et les comportements-défis (r=-.31, p=.013).
Enfin, il y a une corrélation négative entre les années écoulées depuis le mo-
ment du diagnostic et les comportements-défis (r=-.37, p=.003).
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4 Discussion

Cette étude s’'intéresse aux peres d’enfants avec un TSA. Ce choix a été inspi-
ré par le manque de recherche dans ce domaine signalé par les péres eux-
mémes, attesté par plusieurs auteurs (i. e. Braunstein et al., 2013) et bien résu-
mé par l'appel de Cheuk et Laschewicz (2016, p.9 [trad. libre]) qui recom-
mandent «la poursuite de I’étude visant a aider les peres a mieux faire en-
tendre leur voix dans les domaines de la recherche et de la pratique/politique ».
L'objectif principal de cette recherche a été d’investiguer 'influence de la per-
ception par les peres d’enfants avec un TSA de I'importance du role paternel
dans le développement et I’éducation de l'enfant sur les ressentis des peres,
notamment vis-a-vis de la satisfaction, du sentiment d’auto-efficacité et de la
surcharge parentales. A notre connaissance, cette variable et ses liens avec le
ressenti paternel n‘ont jamais été investigués en relation aux péres d’enfants
avec un TSA. Les hypotheses suivantes ont été formulées: la perception de
I'importance du réle paternel prédit de manieére positive la satisfaction (hypo-
these 1) et le sentiment d’auto-efficacité parentales (hypotheése 2) et, de maniere
négative, le sentiment de surcharge parentales (hypothése 3).

En termes absolus, les peres de 1’échantillon ont une perception élevée de
I'importance de leur role dans le développement de l'enfant (voir annexe B). Le
score total moyen est proche de 60 (sur un maximum de 75), ce qui signifie que
les péres se montrent généralement en accord avec les affirmations qui soulignent
I'importance du rdle paternel dans les processus éducatifs. Des résultats simi-
laires ont été rapportés par Fagan et Barnett (2003) auprés d'un groupe de meres.
Les résultats de cette recherche pourraient étre un reflet de la vision actuelle de
la paternité, vu que l'outil permet d’investiguer la perception culturelle (Palko-
vitz, 1984). Les résultats montrent que la perception de I'importance du réle pa-
ternel prédit de maniéere positive la satisfaction parentale et le sentiment d’au-
to-efficacité des peres. Cet effet est également confirmé en contrélant I'influence
des comportements-défis de 'enfant et de I'appréciation subjective du soutien so-
cial. Les hypotheéses 1 et 2 sont donc confirmées. Leffet majeur est observé en re-
lation a la satisfaction parentale. Prés de la moitié de la variance de cette variable
(47 %) est expliquée par la perception de I'importance du réle paternel. Plus pe-
tit, mais de taille « moyenne » quand méme, un effet de ce facteur a aussi été ob-
servé sur le sentiment d’auto-efficacité parentale (17 % de la variance expliquée).
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Comment expliquer le lien entre la perception de I'importance du role paternel
et les ressentis paternels (satisfaction et sentiment d’auto-efficacité parentales) ?
Palkovitz (1984) affirme que la maniere dont les hommes percoivent leur role
de pére est significativement liée au niveau d’interactions pére-enfant, donc a
I'engagement paternel. Lengagement paternel, pour sa part, peut avoir des ef-
fets positifs sur les péres eux-mémes (Pleck, 2010b). On suggeére que la percep-
tion de I'importance du role paternel pourrait avoir un double effet positif : sur
I'engagement paternel et sur le vécu des peéres, par exemple au niveau de la sa-
tisfaction. Concernant la relation entre parentalité et satisfaction, il est intéres-
sant de noter que les attitudes et croyances a 1’égard de la parentalité révelent
que les gens ont tendance a croire qu’étre (devenir) parents est essentiel a une
vie significative et satisfaisante (Hansen, 2012). On peut donc supposer, en gé-
néral, l'existence d'un lien «culturellement » établi entre «étre parents» et
« étre satisfaits de ce role ». Une autre explication réside dans le fait que 'enga-
gement paternel peut avoir des effets sur le sentiment d’auto-efficacité, en rai-
son de l'implication dans les soins, le jeu et toutes activités avec 'enfant qui
permet aux peres d’acquérir des compétences et des connaissances. Les capaci-
tés acquises, et leurs effets dans la vie quotidienne, peuvent contribuer au ren-
forcement du sentiment d’auto-efficacité. Le contraire pourrait également étre
vrai: étre engagé et, malgré cela, ne pas parvenir a interagir comme on le sou-
haiterait avec I'enfant pourrait avoir des effets négatifs sur le sentiment d’au-
to-efficacité parentale. Cette explication serait corroborée par le fait qu'on ob-
serve que le sentiment d’auto-efficacité est négativement corrélé aux compor-
tements-défis. Ce type de comportement pourrait étre vécu comme un aspect
hors du contréle éducatif, voire étre percu comme un échec éducatif et impac-
ter négativement le sentiment d’auto-efficacité parentale.

La perception de I'importance du role paternel pourrait également avoir
des conséquences sur la relation des péres avec les meres, et sur la coparen-
talité. Un pére conscient de son réle, en plus de s'engager de maniére active
dans I'éducation au quotidien (repas, toilette, jeux, etc.), sera également plus
actif au niveau des décisions et des réflexions concernant I’éducation de l’en-
fant. Cette attitude pourrait avoir un effet sur la place que les meres «laissent »
aux péres dans l'éducation de l'enfant. En effet, Fagan et Barnett (2003)
montrent que le gatekeeping'> maternel a des effets sur I'engagement pater-
nel et qu'il joue un role de médiateur entre les compétences des peres et leur
implication dans I’éducation. Les péres qui se percoivent comme importants,

12 Le gatekeeping maternel est défini comme les préférences des meres et les tentatives de restreindre et d’exclure
les péres des soins a I'enfant et de I'engagement avec les filles/fils (Fagan & Barnett, 2003).
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grace a leurs comportements et attitudes dans et hors de la famille, pourraient
bénéficier (et susciter) des pratiques d’inclusion paternelle plus fréquentes de
la part des meres.

La perception de I'importance du réle paternel, par I'intermédiaire de
son influence sur la satisfaction et le sentiment d’auto-efficacité, pourrait
avoir des effets importants sur le systeme familial, les parents et leurs en-
fants. Leffet positif sur la satisfaction parentale pourrait avoir une influence
positive indirecte sur la qualité de la parentalité, le bien-étre et la santé des
parents, ainsi que sur la satisfaction conjugale. Ces variables, selon Rogers
et White (1998), sont strictement liées a la satisfaction parentale. Leffet po-
sitif sur la satisfaction pourrait également se répercuter sur le bien-étre psy-
chologique des peéres, vu que la satisfaction parentale prédit de maniere né-
gative la dépression paternelle (Falk et al., 2014).

En agissant positivement sur le sentiment d’auto-efficacité, la perception
de I'importance du roéle paternel pourrait avoir un effet indirect sur la com-
pétence parentale, le fonctionnement psychologique des parents et 'adapta-
tion des enfants, comme mis en évidence dans la revue de Jones et Prinz
(2005) s’intéressant a l'auto-efficacité parentale. De faibles niveaux d’auto-ef-
ficacité sont également prédicteurs de dépression, de perte de motivation et
d’estime de soi et d'une diminution de la satisfaction (Bandura, 1982). Dans
le cas spécifique des peres d’enfants avec un TSA, un niveau de sentiment
d’auto-efficacité élevé est lié a un faible niveau de stress, de symptéomes dé-
pressifs, d’anxiété, ainsi qu’a un niveau élevé de bien-étre (Garcia-Lopez et al.,
2016). En outre, Hastings et Brown (2002) mettent en évidence le role média-
teur du sentiment d’auto-efficacité parentale entre les comportements-défis
et I'anxiété. Enfin, May et al. (2015) montrent un lien positif entre le senti-
ment d’auto-efficacité et la qualité de la coparentalité. En agissant sur le sen-
timent d’auto-efficacité, la perception de I'importance du réle paternel pour-
rait donc avoir un impact important sur la qualité de vie des péres, des méres
et des enfants, comme montré par les études citées. Une corrélation moyenne
positive entre satisfaction et sentiment d’auto-efficacité a été trouvée. Le lien
entre ces deux variables a déja été mis en évidence par Bandura (1982).

Dans la présente étude, on constate que le vécu en tant que fils varie
énormément selon les participants, ce qui témoigne une hétérogénéité d’ex-
périences. Les scores des participants s'étendaient, pour rappel, de 24 a 75
sur un total de 75, avec un minimum de 15 et un maximum de 75. La majo-
rité des participants dit éprouver des sentiments positifs face a leur propre
pére et rapporte une relation et un dialogue assez satisfaisant. Le role de la
mere comme support et incitation a 'interaction avec le propre pére varie.
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Les péeres des participants, dans la majorité des cas, n‘aidaient pas leurs en-
fants a faire leurs devoirs. Cependant, ils étaient assez disponibles, a I’écoute,
ils ont été un support en cas de besoin et dans l'orientation pour le futur. Les
détails des réponses sont exposés dans I'annexe C. En ce qui concerne 'effet
du vécu en tant que fils sur la perception de I'importance du role paternel,
les résultats montrent qu’il n'y a pas de lien entre les deux variables (hypo-
these 6 confirmée). Krampe et Newton (2006) rapportent que la qualité des
relations pere-enfant en bas age peut faconner le comportement paternel ac-
tuel dans les milieux familiaux et non familiaux. Toutefois, ces auteurs ne
donnent pas d’indications sur les effets de ces relations sur la perception de
I'importance du réle paternel. Labsence de lien significatif constatée dans la
présente étude se rapproche des résultats de Williams (2008) qui a montré
comment les péres qu'il a interviewés tendent a se distancier de leur propre
pere, aussi au niveau de la « mentalité », et a chercher a se construire de ma-
niére individuelle en tant que parent.

Le vécu en tant que fils montre une corrélation positive avec la satisfac-
tion parentale, le sentiment d’auto-efficacité parentale et 'appréciation sub-
jective du soutien social, et une corrélation négative avec les comporte-
ments-défis de l'enfant. Le vécu en tant que fils a été mesuré a 'aide d'une
adaptation du Father Presence Questionnaire (Krampe & Newton, 2000) et les
bases théoriques de cet outil, exposées par Krampe (2009), peuvent donner
quelques pistes pour expliquer les relations constatées. Selon Krampe (2009),
la présence paternelle (father presence) est par définition un état psycholo-
gique positif. Une présence paternelle de haute qualité est bénéfique pour la
personne. On peut imaginer qu'un niveau élevé de présence paternelle pour-
rait favoriser une satisfaction générale de la personne, que cette satisfaction
pourrait concerner différents aspects de sa vie, dont certains liés a I'expé-
rience parentale. Krampe (2009) explique également que deux comporte-
ments paternels principaux influencent de maniére positive la présence pa-
ternelle : la cohabitation pere-fils et 'engagement paternel. Or, comme on l’a
vu précédemment, I'engagement paternel a des effets positifs sur le dévelop-
pement des enfants. Parmi les éléments affectés positivement, on retrouve
le locus de controle interne (Lamb, 2010a), qui est une ressource psycholo-
gique qui favorise le sentiment d’auto-efficacité. Ce lien pourrait expliquer,
au moins en partie, la relation constatée entre le vécu en tant que fils et le
sentiment d’auto-efficacité paternelle. A 'inverse, la satisfaction parentale et
le sentiment d’auto-efficacité actuels pourraient concourir a percevoir de ma-
niere plus positive le vécu avec son propre pere. Enfin, Krampe (2009) af-
firme que le sentiment de présence paternelle est accompagné par le senti-
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ment de proximité (intimité, étroitesse), qui est lui-méme lié au sentiment de
confiance, au sentiment d’étre accepté et d’étre accueilli favorablement par
les autres. Ces éléments pourraient avoir un lien avec la capacité de chercher
et de trouver du soutien social, grace a l'expérience de réponses positives an-
térieures. Le lien entre le vécu en tant que fils et les comportements-défis de
I’enfant est plus difficile a expliquer. On pourrait imaginer que ce lien puisse
étre expliqué par des interrelations avec d’autres variables, par exemple le
sentiment d’auto-efficacité.

L'hypothese 3 n'est pas confirmée. La perception de 'importance du role
paternel ne prédit pas la surcharge parentale des peres. Les résultats
montrent, en revanche, que la surcharge parentale est prédite positivement
par les comportements-défis de I'enfant (hypothése 4 confirmée) et, négati-
vement, par l'appréciation subjective du soutien social (hypothése 5 confir-
mée). Le lien entre les comportements-défis de I'enfant (voir annexe D) et le
bien-étre psychologique des parents a été mis en évidence par plusieurs
études, notamment en relation avec le niveau de stress (Davis & Carter,
2008 ; Jones et al., 2013 ; Saloviita et al., 2003) et l'anxiété paternelle (Falk et
al., 2014). En outre, McStay et al.(2014) ont montré que les comporte-
ments-défis de 'enfant ont un effet négatif sur la qualité de vie familiale et
Hartley et Schultz (2015) ont retrouvé que les comportements-défis de 1'en-
fant sont liés a une augmentation du nombre de besoins (satisfaits et insatis-
faits) des peres. Ces études pourraient expliquer le lien retrouvé.

En ce qui concerne l'appréciation subjective du soutien social, Dunn et
al. (2001) montrent que le soutien social modeére la relation entre le stress et
l'isolation sociale (qui est un des éléments considérés dans la mesure de la
surcharge parentale). En outre, le soutien social prédit de maniére négative
le niveau de stress, les symptémes dépressifs et 'anxiété (Falk et al., 2014 ;
Saloviita et al., 2003), aspects qui peuvent étre liés a la surcharge parentale.
En dehors des études sur les TSA, Zimet et al. (1988) retrouvent un lien entre
perception du soutien social et dépression aupres d'un échantillon d’hommes.
Ces études pourraient expliquer le lien constaté. Dans la présente étude, on
trouve une corrélation faible entre 'appréciation du soutien social et la satis-
faction et le sentiment d’auto-efficacité parentales. Weiss (2002), en investi-
guant les prédicteurs du stress maternel, a mis en évidence un lien positif
entre le soutien social, les stratégies de coping et le sentiment d’auto-effica-
cité. McCubbin et Patterson (1983) ont également constaté une relation posi-
tive entre les ressources familiales, dont le soutien social, et les stratégies de
coping. Les stratégies de coping remplissent deux fonctions principales : ré-
guler les émotions liées au stress et s'activer pour résoudre le probleme a la
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source du stress (Folkman & Lazarus, 1985). Lactivation de ces stratégies
peut avoir un effet sur le sentiment d’auto-efficacité, tout comme ce senti-
ment peut favoriser leur activation. Le fait que I’échelle de I'appréciation du
soutien social considére a la fois les services et la famille (dont la mere) peut
expliquer le lien avec la satisfaction parentale.

Les participants se montrent, en général, satisfaits de leur parentalité
(voir annexe E). Ils aiment étre avec leurs enfants, se sentent proches d’eux
et éprouvent des sentiments positifs quant a leur role parental. Une bonne
satisfaction parentale a également été mise en évidence par Potter (2016¢).
Une différence émerge entre les peres d’enfant de sexe masculin et ceux de
sexe féminin. Les premiers montrent un niveau de satisfaction plus élevé,
comme mis en évidence précédemment par Rodrigue et al. (1992).

En moyenne, les participants ont un sentiment d’auto-efficacité assez
élevé (voir annexe F). La grande majorité des peres estiment qu’ils font de
leur mieux pour prendre soin de leur enfant. Ils déclarent étre capables de
gérer les comportements de l'enfant et de défendre ses droits. Une corréla-
tion négative est pourtant observée entre les comportements-défis de 1'en-
fant et le sentiment d’auto-efficacité. Une telle relation a déja été rapportée
par Hastings et Brown (2002). Environ la moitié des participants ne se défi-
nit pas comme un bon modéle a suivre et ni comme faisant partie des per-
sonnes « les plus compétentes » pour comprendre leurs enfants. Lexpression
de cette incertitude pourrait étre liée, au moins en partie, aux périodes de ré-
duction de confiance en soi mises en évidence par Bostrom et Borberg (2014).
Le fait de ne pas se percevoir comme faisant partie des personnes «les plus
compétentes » pour comprendre l'enfant pourrait étre 1ié au role primaire,
dans les questions concernant 1’éducation, occupé aujourd’hui encore par les
meres (Davys et al., 2017). Malgré cela, les peres estiment qu'’ils sont efficaces
pour améliorer la situation de leurs enfants. Ces résultats refletent ceux de
Bostrom et Broberg (2014) qui indiquent que les péres de leur échantillon se
percoivent, en général, comme de « bons peres ».

Le niveau de surcharge parentale montre une variabilité importante. Les
scores des participants s’étendaient, pour rappel, de 9 a 43 sur un total de 45,
avec un minimum de 9 et un maximum de 45. Hartley et al. (2011) et Sim-
merman et al. (2001) ont également mis en évidence des écarts importants
exprimés par les peres d’enfants avec un TSA en ce qui concerne leur senti-
ment de surcharge parentale. La variabilité est présente dans plusieurs di-
mensions investiguées (voir annexe G), bien qu'on trouve certaines tendances
communes. Par exemple, prés des trois quarts des peéres signalent des préoc-
cupations face au futur de l'enfant, comme déja montré par Donaldson et
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al. (2011) et Davys et al. (2017). Une bonne partie signale, en outre, que la pré-
sence de 'enfant avec un TSA a peu d’impact sur leur emploi et sur leur si-
tuation financiere. Ce résultat differe de Davys et al. (2017) et de Carpenter
et Towers (2008), qui mettent en évidence une perte d’opportunités de tra-
vail et des préoccupations d’'ordre pécuniaire. Il faut noter que les données
de Davys et al. (2017) se réferent majoritairement au systeme socio-politique
des Etats-Unis, qui différe sensiblement du systéme suisse. Seule une partie
des participants exprime des répercussions négatives liées a la présence de
I'enfant avec un TSA sur leur vie sociale, sur la possibilité de prendre soin
d’eux-mémes et de pratiquer des activités agréables.

En relation aux caractéristiques des enfants avec un TSA, le niveau de lan-
gage est 1ié au sentiment de surcharge parentale : les péres ayant un enfant non
verbal expriment un sentiment de surcharge plus élevé. On observe également
un lien entre le niveau de langage et les comportements-défis de l’enfant. Les
enfants non verbaux ou qui n'utilisent que des holophrases pour communiquer
ont un niveau plus élevé de comportements-défis (ce qui corrobore les constats
effectués par Chiang, 2008 ; Hutchins & Prelock, 2014 ; Machalicek et al.,
2007). Le niveau de langage de I'enfant pourrait donc avoir un effet sur la sur-
charge paternelle, d’'une part, a cause de la difficulté des peres a comprendre
les besoins et les désirs de leurs enfants (Davis & Carter, 2008) et, d’autre part,
a cause du lien avec les comportements-défis. Les comportements-défis peuvent,
de fait, avoir un effet négatif sur le bien-étre psychologique des peres (Davis &
Carter, 2008 ; Falk et al., 2014 ; Jones et al., 2013 ; Saloviita et al., 2003) et
peuvent devenir des freins a 'engagement paternel (Potter, 2016¢). Dans la pré-
sente étude, les comportements-défis entretiennent une relation négative avec
I’age des enfants avec un TSA. Cette relation pourrait s'expliquer par le fait
qu'en grandissant les enfants apprennent des compétences (langagiéres, cogni-
tives, sociales) qui concourent a diminuer les comportements-défis (Machalicek
et al., 2007) ainsi que grace a l'efficacité des interventions.

L'age des péres n’a pas d’impact sur la surcharge parentale, contraire-
ment aux résultats trouvés par Hartley et al. (2011). Le nombre d’enfants en-
tretient une relation négative avec la surcharge parentale. Ce résultat ne cor-
robore également pas a celui de Harper et al. (2013) qui ont constaté une re-
lation positive. On peut imaginer que s'occuper de plusieurs enfants puisse
élargir I'expérience paternelle, obligeant les peres a se pencher sur d’autres
aspects de leur parentalité, en diminuant la focalisation sur la situation de
I’enfant avec un TSA. Keller et al. (2014) et Potter (2016c) rapportent que les
péres qu’ils ont interviewés soulignent le fait qu’ils doivent équilibrer leurs
différents roles et s'occuper aussi des autres enfants. De plus, les parents,
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pour faire face aux besoins de plusieurs enfants, sont obligés de développer
des stratégies plus efficaces, ce qui peut avoir des effets indirects sur la per-
ception du cotit (investissement) de la parentalité.

Lappréciation du soutien social par les participants est bonne (voir an-
nexe H). Les participants se déclarent généralement soutenus par leur fa-
mille et confiants de recevoir de 'aide en cas de besoin. Par rapport au sou-
tien actuel des services et des professionnels, les participants se déclarent gé-
néralement suffisamment ou bien soutenus. Davantage d’incertitude se des-
sine par rapport au soutien futur en cas de besoin: un tiers des péres se
déclarent incertains a propos du soutien en cas de nécessité. Ce résultat peut
étre mis en relation avec ceux de Carpenter et Tower (2008), qui rapportent
qu'un tiers des péres de leur échantillon pensent que, dans les services, l'ac-
cent est essentiellement mis sur les meéres et que les services proposés aux
peres sont insuffisants. D’autres auteurs (Burrell et al., 2017 ; Davys et al.,
2017 ; Potter, 2017) soulignent le sentiment exprimé par une partie des peres
de mise a I’écart, ou de non-considération, de la part des professionnels.

Cette synthése montre toute I'importance a accorder a la maniére dont
les peres percoivent I'importance de leur réle paternel dans les services ac-
cordés aux familles et notamment dans les interventions adressées aux peres
d’enfants avec un TSA. Cette variable a un impact trés important sur la sa-
tisfaction parentale et sur le sentiment d’auto-efficacité. Leffet sur ces va-
riables peut avoir des conséquences positives sur la compétence parentale
des peres, le bien-étre psychologique des parents, le développement de l'en-
fant et la qualité de la coparentalité. L'intervention aupres des peres d’en-
fants avec un TSA devrait également avoir comme cible la diminution des
comportements-défis de l'enfant, en donnant les moyens a la famille — aux
peéres notamment — d’y faire face, et la mise en place de soutiens sociaux (for-
mels et informels) efficaces et calibrés sur les besoins individuels afin de di-
minuer la surcharge parentale percue par les péres.

4.1 Plausibilité des résultats

Les résultats obtenus sont, dans leur globalité, plausibles. Comme montré dans
la discussion, une bonne partie des résultats est corroborée a ceux de recherches
antérieures ou par des théories reconnues dans les sciences humaines. Les ré-
sultats sont cohérents entre eux et ils sont en ligne avec la plupart des hypo-
theses posées en début d’étude. Compte tenu de ce qui précede et prenant en

considération les tendances observées, il est possible de construire un modele
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vraisemblable et supporté par des éléments empiriques qui met en relation les
ressentis paternels avec la perception de I'importance du réle paternel, les com-
portements-défis et 'appréciation du soutien social (Figure 1).

+ I 4 . .
---------- Soutien social
o g
Satisfaction
parentale
+ 4 +
Perception : Surcharge
importance role +: parentale
paternel :
Auto-
efficacité
parentale
......... Comportements-
e défis enfant TSA
——— régression linéaire positive <+eeeeeenenn COTTélation positive
—_ régression linéaire négative < COrTélation négative

Figure 1: Modéle de synthése des principaux liens mis en évidence dans la présente étude

4.2 Limites

Malgré les éléments qui confirment la plausibilité des résultats de cette
étude, des limites importantes sont a considérer. Tout d’abord le nombre de
participants étant limité, les résultats sont difficilement généralisables. En
outre, les participants proviennent uniquement du Canton du Tessin, qui est
une réalité particuliére a I'intérieur de la Suisse (i. e. seul canton entiérement
italophone). Le recrutement de participants vivant dans d’autres cantons, ou
méme dans d’autres pays (i. e. Italie), aurait permis une vision plus élargie et
la comparaison entre différentes conditions faites aux familles et a leur en-
fant par le biais des systémes scolaires et sociaux.

Des limites relatives a I’échantillon des enfants avec un TSA sont aussi
a considérer. D'une part, le choix de prendre en considération une population
d’enfants agés de 3 a 16 ans a pour effet d'engendrer une grande hétérogé-
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néité. Ce choix a été dicté par la nécessité de contacter un nombre suffisant
de participants (vu la taille du canton du Tessin et les défis posés par le re-
crutement des participants), mais peut avoir comme conséquence la construc-
tion d’'un échantillon tres varié a plusieurs niveaux (i.e. age, compétences,
sévérité des symptomes de TSA, fréquence scolaire, type d’intervention).
Pour controéler davantage les caractéristiques des enfants, une récolte d’in-
formations plus précises aurait été souhaitable. Elle aurait permis une
connaissance plus approfondie de la population considérée. Il faut cependant
considérer que 'accés aux informations intéressantes (i. e. sévérité des symp-
tomes du TSA'3, test de QI, comportement adaptatif'4, compétences lan-
gagieres, type et fréquence des interventions) aurait nécessité l'entremise
d’autres services ou, si ces informations n’étaient pas disponibles, étre col-
lectées a travers des évaluations menées par le chercheur, ce qui se serait avé-
ré tres difficile et cotiteux a différents niveaux (i. e. manque de données, pro-
tection des données, réticences de la part des parents et/ou des profession-
nels, temps et moyens a disposition).

La variabilité des enfants avec un TSA est a mettre en lien avec les péres
qui participent a la recherche. En effet, dans cette étude, on postule implici-
tement que les participants font partie d'un méme groupe (c'est-a-dire les
péres d’enfants avec un TSA), tandis que des distinctions a l'intérieur de
cette grande catégorie pourraient étre plus pertinentes (i.e. en fonction de
I’age des enfants, de leur fonctionnement cognitif et adaptatif, du type et fré-
quence d’intervention).

Une autre limite concerne les mesures adoptées. Il a fallu procéder a une
traduction de l'anglais des échelles utilisées, car elles nexistaient pas en
langue italienne sous une forme validée. La mesure d’un indice de cohérence
interne a été calculée, avec des résultats acceptables (alpha de Cronbach >
.70), mais il y aurait espace pour une analyse plus fine et détaillée concer-
nant la fidélité des échelles. En revanche, une validation complete en langue
italienne aurait excédé les limites d’un travail de mémoire de Master.

13 La sévérité des symptomes du TSA peut étre mesurée, entre autres, avec le Autism Diagnostic Observation Sche-
dule (ADOS, Lord et al., 2012), la Childhood Autism Rating Scale (CARS, Schopler et al., 1980) ou la Social Res-
ponsiveness Scale - Second Edition (SRS-2, Constantino & Gruber, 2012).

14 Le comportement adaptatif peut &tre mesuré avec la Vineland Adaptive Behavior Scales (Sparrow et al., 2005).
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4.3 Implications pratiques

Il nest pas toujours aisé ni approprié, de distinguer ce qui caractérise le sou-
tien et le travail avec les péres d’enfants avec un TSA, de ce qui sapplique aux
parents de maniére générale. Les éléments suggérés ne sont, de fait, pas exclu-
sifs a 'accompagnement des peres d’enfants avec un TSA, mais peuvent s’ap-
pliquer, dans la majorité des cas, a I'ensemble des parents. Le but n’est pas de
fournir un cadre exhaustif de la problématique, mais davantage de donner
quelques pistes de réflexion et des orientations pour l'action éducative.

L'exploration de I'identité paternelle individuelle

Comme explicité auparavant, le role du pére a évolué au cours des siécles. Les
fonctions exercées, les attentes a 'intérieur et a l'extérieur de la famille, de
méme que la perception de la maniére d’étre un « bon pere » se sont modi-
fiées. Différents modeles paternels se sont succédé, sans pour autant se subs-
tituer les uns aux autres, amenant les péres a faire face a une accumulation
d’exigences (Deslauriers et al., 2009). De nos jours, on assiste a une impor-
tante variété et différenciation du role paternel, influencée par des facteurs
individuels et socio-culturels (Lamb, 2000). Partant de ces considérations, les
professionnels doivent dés lors s‘attendre a une hétérogénéité et une com-
plexité liées aux figures paternelles avec lesquelles ils collaborent. En outre,
il est nécessaire de prendre simultanément en compte les caractéristiques in-
dividuelles et celles culturelles, sans pour autant tomber dans les clichés et
les stéréotypes. Il semble ainsi utile, voire nécessaire, d'investir du temps, dés
le début, afin d’explorer activement la maniére spécifique avec laquelle
chaque pere se considere et agit en tant que parent. Cette connaissance est un
point de départ fondamental, car elle présuppose la reconnaissance de la va-
leur et la prise en compte du point de vue et du vécu des peres. Il peut, par
exemple, étre intéressant d’investiguer les fonctions (réles) retenues comme
importantes par le pére et les modalités de les mettre en ceuvre, tout comme
le style parental, les valeurs et les principes éducatifs (et leur « origine »), l'en-
gagement quotidien avec les enfants ou encore la subdivision des taches al'in-
térieur de la famille. En outre, il peut étre intéressant d’investiguer la percep-
tion de I'importance du réle paternel dans le développement et I’éducation de
I'enfant qui, comme expliqué précédemment, a une influence sur les ressentis
paternels, tels la satisfaction et le sentiment d’auto-efficacité parentales. La
finalité de cette exploration devrait étre la découverte la plus approfondie pos-
sible des caractéristiques personnelles des péres et de leur maniere d’agir et
de percevoir leur propre réle paternel. En parallele a cela, il s’avere utile d’in-
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vestiguer la perception qu'ont les méres des roles, des fonctions et des com-
pétences paternels. En effet, I'attitude des meéres a un impact significatif sur
la place que les peres occupent dans I’éducation des enfants et sur leur impli-
cation. Les professionnels peuvent servir de médiateurs et mettre en évidence
I'importance de I'implication paternelle, tout en insufflant un changement
éventuel au niveau du partage et de la dualité des responsabilités éducatives.
Le but est de mobiliser les ressources des deux parents et de permettre une
co-construction d’un projet éducatif commun au sein de la famille.

Deux autres éléments a considérer, par leur influence sur la surcharge
parentale vécue par les peres, sont 'appréciation des soutiens sociaux (in-
ternes et externes a la famille) et les éventuels comportements-défis présen-
tés par 'enfant. Ces deux variables ont, encore une fois, un caractere indivi-
duel et subjectif, ce qui présuppose de les investiguer directement aupres des
peres (et pas seulement de facon indirecte en interpellant les meres ou
d’autres professionnels).

La communication du diagnostic et le suivi successif

Le processus de diagnostic du TSA peut étre une expérience complexe et dif-
ficile, tant pour les professionnels que pour les familles (Holliday et al.,
2016). Potter (2017) a mis en évidence des critiques de la part des peres d’en-
fants avec un TSA a I’égard de la maniére de communiquer le diagnostic, de
méme qu’un vécu de manque de soutien apres le diagnostic. Les profession-
nels devraient par conséquent s’intéresser aux vécus paternels et soigner la
communication du diagnostic et le suivi successif.

En ce qui concerne les péres, il est certainement important de les impli-
quer activement dans tout le processus de diagnostic et de prévoir un suivi
adapté dans la période suivante, qui constitue, pour un grand nombre de pa-
rents, un moment intense au niveau émotionnel (Holliday et al., 2016). La
participation des deux parents aux rencontres avec les professionnels est vi-
vement recommandée, car elle permet I’écoute de « premiere main» de la
part de chacun, la possibilité de poser des questions et de se soutenir mutuel-
lement. Au niveau émotionnel, les péres signalent souvent des préoccupa-
tions survenant aprés la pose du diagnostic, accompagnées (particuliére-
ment a ce moment-la) par une anxiété face au futur. Ces éléments sont im-
portants a retenir lors des colloques, car ils pourront étre présents en tant
que «toile de fond émotionnelle » et avoir une influence sur 1'état d’esprit
des péres et sur leur attitude. Les réactions, les temps d’ajustement et les stra-
tégies de coping mises en ceuvre par les peres peuvent étre tres diversifiés
(Bostrom & Broberg, 2014 ; Burrell et al., 2017 ; Donaldson et al., 2011), ce qui
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invite les professionnels a porter attention aux singularités de chacun et a

s’intéresser, de manieére active, aux vécus individuels des deux parents.

Soutenir et valoriser I'engagement paternel : un « bon » investissement
Comme précité, I'engagement paternel a des effets positifs directs et indi-
rects sur le développement de 'enfant (Lamb, 2010a). Ces effets concernent,
par exemple, le développement des compétences sociales, cognitives, lan-
gagieres et émotionnelles de I’enfant, mais aussi le bien-étre des meres et l'ef-
ficacité des programmes d’intervention (Baker et al., 2015 ; Flippin & Crais,
2011 ; Lundahl et al., 2008 ; McBride et al., 2005 ; Pleck, 2010b ; Sarkadi et
al., 2008 ; Torres et al., 2014). Il semble des lors important que les profession-
nels mettent en évidence et signalent aux familles et aux collégues I'impact
spécifique de I'engagement paternel sur le développement de I'enfant, afin
de favoriser une prise de conscience de cet aspect souvent méconnu. En
outre, il faut opérer a différents niveaux pour soutenir I'implication active
de la part des peres. Turcotte et Gaudet (2009) synthétisent différentes condi-
tions favorables et divers obstacles a 'engagement paternel, en les distin-
guant en trois catégories : 1) facteurs concernant le pere (age, statut social,
sentiment de compétence parentale, attitudes et croyances al’égard des réles
de genre, rapport au pére dans 'enfance) ; 2) la famille (croyances et percep-
tions des méres a I’égard du role paternel, caractéristiques des enfants, pou-
voir formel et informel dans la famille, statut d’emploi et contraintes de tra-
vail des meres, caractéristiques de la relation conjugale et coparentalité, ca-
ractéristiques des meres) ; et 3) l'environnement global (soutien du réseau so-
cial, congé de paternité et congé parental, temps de travail, aménagement du
temps de travail, précarité financiere et instabilité de I'emploi). En lien avec
les résultats de la présente étude, il est par ailleurs utile de prendre égale-
ment en considération la perception de I'importance du réle paternel dans le
développement de l'enfant (chez les péres et chez les méres), qui pourrait
avoir des effets sur I'engagement paternel.

Parmi les facteurs mis en évidence, on retrouve des aspects modifiables
et d’autres qui, malgré le fait qu'ils ne le soient pas au sens strict du terme,
peuvent étre explorés, valorisés et dont la perception peut étre revisitée et re-
construite. Par exemple, les professionnels peuvent intervenir de maniere
«directe » en promouvant la construction d’'un sentiment de compétence pa-
rentale, ou de facon «indirecte » en réfléchissant avec le pére sur la maniere
de modifier la structuration du temps de travail. Le cadre étant complexe, les
professionnels ont tout a gagner du soutien et des échanges avec d’autres fi-

gures professionnelles dans le cadre d'un travail interdisciplinaire.
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De maniere synthétique, pour soutenir les péres et favoriser leur engagement
il faut, tout d’abord, avoir des contacts réguliers avec eux et les impliquer le
plus possible dans le projet éducatif de leur enfant. Ensuite, les péres se
doivent d’étre considérés comme une source fondamentale, et non acces-
soire, d'informations complémentaires a celles des méres. Il convient ainsi
de demander leur avis a propos de : leur enfant (par exemple, ses ressources
et son style d’apprentissage et de perception de l'environnement), leurs
propres besoins, leurs priorités éducatives, leurs opinions sur la « bonne »
maniere de procéder et les ressources sur lesquelles s'appuyer. Finalement,
il est essentiel de valoriser 'apport paternel tout en considérant la complexi-
té des facteurs qui peuvent influencer I'implication des peres.

Impliquer les péres dans les programmes d'intervention

Il est reconnu depuis longtemps que les parents d’enfants avec un TSA
doivent étre impliqués précocement dans leur suivi pédagogique et thérapeu-
tique (Matson et al., 2009). Pourtant, la majorité des parents inclus dans les
études expérimentales qui visent a les sensibiliser et les former demeurent,
aujourd’hui encore, des meres (Schultz et al., 2011 ; Leaf et al., 2017 ; Flippin
& Crais, 2011) et il est fort probable que cela soit également le cas dans les
services. Quelques rares études (i. e. Elder et al., 2011 ; Seung et al., 2006) ont
mis en évidence la capacité des peres de s'approprier des éléments de base
des interventions, de les mettre en ceuvre avec efficacité et de réussir a trans-
mettre efficacement aux meres les éléments théorico-pratiques appris. Sur la
base de ces observations, nous pensons que les professionnels devraient
chercher a impliquer le plus possible les deux parents dans les mesures de
soutien qui les concernent, de maniere qu'aucun des deux ne porte le «far-
deau » d’étre le seul «connaisseur » de tout ce qui concerne l'intervention
avec l'enfant (Flippin & Crais, 2011).

Il existe différentes formes de soutien aux parents (souvent nommeées
sous le nom de parent training). Bearss et al. (2zo15) distinguent les pro-
grammes congus pour fournir un soutien parental et promouvoir l'acquisi-
tion de connaissances sur le diagnostic du TSA de l'enfant (Parent Support),
de ceux congus pour engager activement le parent a promouvoir l’'acquisition
de compétences ou le changement de comportement chez I'enfant (Parent Me-
diated-Intervention). Les programmes de Parent Support, en fournissant de
l'aide aux parents et en augmentant leurs connaissances sur le TSA, com-
portent un avantage «indirect » pour l'enfant. Dans la mesure du possible,
les rencontres devraient étre organisées avec la présence des deux parents,
tout en facilitant les conditions (horaires, possibilité de venir avec ses en-
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fants). Il est important que les péres, tout comme les méres, puissent avoir
un contact direct avec les professionnels, en ayant la possibilité de construire
une relation de confiance, d’entendre directement le contenu des discussions
et de profiter d’'un soutien informationnel et émotionnel en cas de besoin.
D’apres nos expériences, il semblerait que ce soutien, considéré comme ac-
quis par les meres, ne le soit pas pour les péres. L'exploitation du soutien pa-
rental de la part des péres pourrait, a notre avis, avoir un effet positif sur le
désinvestissement éducatif et sur les niveaux de stress. Enfin, lors de ces ren-
contres, les parents recoivent souvent des informations concernant leurs
droits et la maniere de s’orienter dans ’éventail des différents traitements et
services. Nous pensons que la présence des deux parents est indispensable
afin de favoriser une bonne compréhension et d’offrir la possibilité d’inves-
tiguer les zones de doutes. Les programmes de Parent Mediated-Intervention
prévoient que le parent devienne l'agent du changement, I'enfant étant le bé-
néficiaire direct du traitement. A notre connaissance, seules les meéres sont,
dans la majorité des cas, incluses dans ce type d’intervention. Idéalement, il
faudrait chercher a impliquer les péres, au moins partiellement, et fixer des
contacts réguliers avec eux pour recueillir un feedback de leur part et pour
discuter du projet de I'enfant. Ce type de formation est souvent utilisée pour
apprendre aux parents des procédures et des techniques, sans pour autant
que les bases conceptuelles sous-jacentes soient toujours explicitées. Ceci
peut conduire les parents a mettre en ceuvre les techniques de maniere in-
flexible et sans les adaptations nécessaires (Leaf et al., 2017). Le fait d’impli-
quer les deux parents est, a notre avis, un élément qui peut diminuer, au
moins en partie, ce probléme.

S'occuper du bien-étre psychologique des péres

Comme montré auparavant, les péres d’enfants avec un TSA peuvent ressen-
tir des niveaux de stress élevés, voire de la souffrance psychologique. Salo-
viita et al. (2003) ont trouvé que les facteurs prédictifs du stress et du bien-
étre psychologique chez les péres, qui se distinguent de ceux des meéres, ne
sont pas principalement liés aux caractéristiques des enfants, mais plutot
aux ressources familiales et a la définition (perception) de sa propre situa-
tion. Ces résultats ont des implications pour les professionnels. Afin de s’oc-
cuper du bien-étre des peres, il nest, dés lors, pas suffisant de se centrer sur
I'enfant, bien que cela soit trés important. Il faut également avoir un ceil spé-
cifique sur les parents. D’une part, il est nécessaire de porter attention aux
ressources familiales (p.ex. la qualité de la relation conjugale, le locus de
contrdle, les stratégies d’ajustement activées) et sociales (p. ex. la qualité des
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soutiens formels et la satisfaction ressentie). D’autre part, il est important de
s’intéresser aux perceptions personnelles que les péres ont de la situation, de
les soutenir dans leur processus d’adaptation et d’ajustement et de valoriser
leur capacité de mettre en évidence les éléments positifs (Ekas et al., 2015;
Negri & Castorina, 2014).

Les attentes face aux professionnels et I'importance de la formation

Les quelques pistes de réflexion proposées jusqu’a présent sappuient sur des
suggestions émises par des études antérieures ou sur différentes observa-
tions faites au niveau clinique. Quelques études se sont pourtant directement
intéressées aux attentes des péres face aux professionnels. Il nous semble in-
téressant d’en résumer les points principaux. Parmi les aspects mis en évi-
dence, nous trouvons des éléments concernant: les attitudes des profession-
nels, en particulier I'authenticité et le respect ; les aspects organisationnels,
tels la fréquence des communications et le choix d’horaires adaptés aux
peres pour les rencontres ; et les modalités de collaboration, notamment le
fait d’étre davantage écouté, I'inclusion dans la prise de décision et I'explica-
tion du «monde » de ’éducation spécialisée (Meadan et al, 2015; Potter,
2016, 2017 ; Shave & Lashewicz, 2016).

En guise de conclusion, quelques mots encore sur la formation des pro-
fessionnels opérant dans des milieux qui prévoient une collaboration avec
les parents. Forget et al. (2009), signalent qu’il y a du « travail a faire aupres
des intervenants qui ne semblent pas tous sensibilisés a I'importance de la
place et du role du peére dans le développement de l'enfant » (p.226). Selon
ces auteurs, parmi les obstacles a la création et au maintien de projets effi-
caces adressés aux peres (et a leur implication dans les pratiques déja exis-
tantes), figure la formation des professionnels. Il est donc pertinent d’inté-
grer cette thématique dans la formation et de mettre en évidence les spécifi-
cités et les effets de 'engagement paternel. Cela pourrait permettre la mise
en place de pratiques, d’espaces et de discours qui tiennent également compte
des peres et pousser les professionnels a offrir des conditions qui puissent
étre favorables a I'implication active des péres dans le projet de vie de leur
enfant. Des ressources pour la création de contextes inclusifs pour les péres
sont disponibles en ligne (p.ex. FaHCSIA, 2009 ; Papa Centrale Ontario,
2014). Des changements de mentalités et d’actions par rapport a la paternité
sont possibles dans les services (Ouellet & Forget, 2003) et nous pensons que
la formation, qu’elle soit de base ou continue, constitue un élément impor-

tant pour aller dans cette direction.
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Conclusion

Cette recherche a permis de mettre en évidence I'influence de la perception
par les peres d’enfants avec un TSA de I'importance du role paternel dans le
développement et I’éducation de 'enfant sur les ressentis des péres, notam-
ment leur satisfaction et leur sentiment d’auto-efficacité parentales.

Ces résultats pourraient ouvrir de nouvelles perspectives en matiere de re-
cherche et sur le plan appliqué. En effet, il serait approprié de porter une atten-
tion a I’évaluation de la perception individuelle (des parents et des profession-
nels) vis-a-vis de I'importance du réle paternel et d’intégrer cette dimension
dans les interventions adressées aux peres d’enfants avec un TSA. En outre, il
serait intéressant de considérer cette variable dans les parcours de formation
du personnel éducatif et des travailleurs sociaux qui interagissent, a différents
niveaux et pour des motifs variés, avec les peres (et les familles de fagon plus
générale). En prétant attention a cette perception, et en agissant pour favoriser
une intervention efficace et sensible a cet aspect, on peut espérer obtenir des
effets en cascade susceptibles d’englober plusieurs éléments de la vie des pa-
rents et d'améliorer leur qualité de vie et celle de leurs enfants.

La relation constatée pourrait aussi avoir des effets allant au-dela du res-
senti paternel et toucher des dimensions centrales de la famille, telles que
I'engagement paternel, la qualité de la parentalité, le bien-étre et la santé des
parents, le développement de I'enfant, la satisfaction conjugale et la qualité
de la coparentalité.

Dans tous les cas, des études ultérieures sont souhaitables et recomman-
dées dans ce domaine. Une variable a investiguer, qui manque dans cette re-
cherche, est I'engagement paternel. Cette mesure devrait étre prise aupres
des peres et des meres (Mikelson, 2008), a I'aide d'un outil adapté a la réali-
té quotidienne des peéres d’enfants avec un TSA ou d’autres moyens égale-
ment adaptés. Il serait intéressant d’étudier les liens entre I'engagement pa-
ternel et les variables considérées dans cette étude, vu que I'engagement pa-
ternel a été utilisé comme élément d’explication dans la discussion. Il serait
également intéressant de recueillir des données aupres des meres, par
exemple concernant leur perception de I'importance du réle paternel, pour
examiner les liens, et les effets potentiels de médiation, avec les variables
considérées dans cette étude. Des informations sur la perception des profes-
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sionnels et sur les caractéristiques de la coparentalité seraient des éléments
pertinents a la réflexion. Pour élargir les variables dépendantes, il serait pos-
sible de prendre en considération une mesure de la qualité de vie des peéres,
par exemple le Quality of Life in Autism Questionnaire (QoLA ; Eapen et al.,
2014), outil spécifiquement congu pour les parents d’enfants avec un TSA.
Enfin, des échelles plus détaillées pourraient étre utilisées pour mesurer la
satisfaction parentale et le sentiment d’auto-efficacité.
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Annexe A: Niveaux de sévérité du trouble du spectre de I'autisme

Niveau de sévérité

Communication sociale

Comportements restreints, répétitifs

Niveau 3: « Nécessitant une aide trés im-
portante »

Déficits graves des compétences de com-
munication sociale verbale et non verbale,
responsables d'un retentissement sévére
sur le fonctionnement; limitation trés sé-
vére de la capacité d'initier des relations,
et réponse minime aux initiatives sociales
émanant d'autrui. Par exemple, un sujet
n'utilisant que quelques mots intelligibles
et qui initie rarement ou de fagon inhabi-
tuelle les interactions, surtout pour ré-
pondre a des besoins, et qui ne répond
qu‘a des approches sociales trés directes.

Comportement inflexible, difficulté ex-
tréme a faire face au changement ou autres
comportements restreints ou répétitifs in-
terférant de facon marquée avec le fonc-
tionnement dans I'ensemble des domaines.
Détresse importante/difficulté a faire varier
I'objet de I'attention ou de I'action.

Niveau 2: « Nécessitant une aide impor-
tante»

Déficits marqués des compétences de
communication sociale verbale et non
verbale; retentissement social apparent,
en dépit des aides apportées; capacité li-
mitée 4 initier des relations et réponse ré-
duite ou anormale aux initiatives sociales
émanant d'autrui. Par exemple, un sujet
utilisant des phrases simples, dont les in-
teractions sont limitées a des intéréts spé-
cifiques et restreints et qui a une commu-
nication non verbale nettement bizarre.

Le manque de flexibilité du comporte-
ment, la difficulté a tolérer le change-
ment ou d'autres comportements res-
treints/répétitifs sont assez fréquents
pour étre évidents pour I'observateur non
averti et retentir sur le fonctionnement
dans une variété de contextes. Détresse
importante/difficulté a faire varier I'objet
de |'attention ou de I'action.

Niveau 1: « Nécessitant de |'aide »

Sans aide, les déficits de la communica-
tion sociale sont source d'un retentisse-
ment fonctionnel observable. Difficulté a
initier les relations sociales et exemples
manifestes de réponses atypiques ou
inefficaces en réponse aux initiatives so-
ciales émanant dautrui. Peut sembler
avoir peu d'intérét pour les interactions
sociales. Par exemple, un sujet capable
de s'exprimer par des phrases complétes,
qui engage la conversation, mais qui ne
parvient pas a avoir des échanges so-
ciaux réciproques et dont les tentatives
pour se faire des amis sont généralement
étranges et inefficaces.

Le manque de flexibilité du comporte-
ment a un retentissement significatif sur
le fonctionnement dans un ou plusieurs
contextes. Difficulté de passer d'une acti-
vité a I'autre. Des problemes d’organisa-
tion ou de planification génent le déve-
loppement de I'autonomie.
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Annexe B: Tableau récapitulatif des résultats relatifs a la variable
« Perception de I'importance du réle paternel dans le développement
et I'éducation de I'enfant »

Item Réponse (N=63)*
No. | Description 5 4 3 2 1
Per il benessere del bambino é essenziale che il padre trascorra del tempo
1 X - . 33 | 29 1 0 0
giocando e interagendo con lui.
2 E difficile per gli uomini esprimere tenerezza e affetto verso i bambini piccoli. 25 22 6 7 3
3 | padri hanno un ruolo centrale nello sviluppo della personalita del bambino. 24 | 28 n 0 0
4 | Leresponsabilita della paternita non offuscano mai le gioie. 17 | 25 | 18 3 0
| padri sono in grado di godersi maggiormente i figli quando questi sono piu grandi e
5 L " 14 23 9 10 7
non richiedono pil tante cure.
6 | bambini molto piccoli sono generalmente in grado di percepire gli stati d'animo e i 28 | 25 8 2 0
sentimenti di un adulto. Ad esempio, un bambino capisce quando sei arrabbiato.
| bambini molto piccoli sono influenzati dagli stati d'animo e dai sentimenti degli adulti.
7 X ) . f . S 21 30 | 10 1 1
Ad esempio, se sei arrabbiato con un bambino, lui potrebbe sentirsi ferito.
8 La cosa piu importante per un uomo é dedicare tempo e energia alla propria famiglia. 27 29 6 0 1
9 Un padre dovrebbe essere coinvolto nella cura del bambino tanto quanto la madre. 30 | 23 7 2 1
10 | Le madri sono naturalmente piti sensibili nelle cure dei figli di quanto lo siano i padri. 6 9 0 | 21 17
1 F|.n da qu@do il bambino & molto piccolo, & importante che un padre sia un buon esem- 39 | 20 4 0 0
pio per lui.
12 E importante che un padre risponda ai bisogni psicologici del bambino tanto quanto lo & 36 | 24 3 0 0
per la madre.
13 | Eimportante rispondere rapidamente a un bambino piccolo ogni volta che piange. 5 5 34 16 3
1 !I modo in cui il padrg si com_porta con il figlio nei primi sei mesi di vita ha conseguenze 101121 2 | 10 5
importanti sul bambino per il resto della sua vita.
15 | Considerato tutto quanto, la paternita é un‘esperienza molto gratificante. 40 | 21 2 0 0
*

5 =Completamente d'accordo;
4 =D'accordo;

3 =Incerto;

2 =In disaccordo;

1 =Completamente in disaccordo.
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Annexe C: Tableau récapitulatif des résultats relatifs a la variable

« Vécu paternel en tant que fils »

Item

Réponse (N=63)*

No. | Description 5 4 3 2 1
1 Potrei/posso parlare con mio padre di qualsiasi cosa. 16 | 20 | 17 7 2
2 Da bambino mi sentivo accolto e protetto quando ero con mio padre. 17 25 " 8 1
3 Sentivo che mio padre mi era vicino e mi sosteneva nelle scelte e nelle attivita. 12 17 18 8 7
4 Mi sentivo/sento ispirato da mio padre. 14 15 20 8 5
5 Quando penso a esperienze vissute in passato con mio padre, provo rabbia. 26 18 13 4 1
6 Mia madre mi incoraggiava a parlare con mio padre. 6 6 22 15 13
7 | A miamadre piaceva vedere me e mio padre svolgere delle attivita insieme. 16 | 27 10 2 7
8 Mi piaceva il modo in cui mia madre parlava di mio padre. 1" 21 15 n 4
9 Mia madre aveva grande considerazione e rispetto per mio padre. 24 18 n 7 2
10 | Mio padre mi aiutava a fare i compiti quando glielo chiedevo. 8 5 15 13 21
11 | Mio padre mi aiutava ad imparare cose nuove. 12 20 17 9 4
12 | Potevo sempre rivolgermi a mio padre per un consiglio o per un aiuto in caso di problemi. 17 17 16 10 2
13 | Mio padre mi ha aiutato a pensare al mio futuro. 13 20 17 6 6
14 | Mio padre mi capiva. 12 17 | 23 6 4
15 | Da bambino mio padre mi ignorava. 32 n 13 5 1

* 5=Completamente d'accordo;

4 =D'accordo;
3 =Incerto;
2 =In disaccordo;

1 =Completamente in disaccordo.

118



Annexe D: Tableau récapitulatif des résultats relatifs a la variable

« Comportements-défis de I'enfant »

Item Réponse (N=63)

No. | Description Molto Abbastanza Un po’ Per niente
1 Perde la calma. 6 13 39 5
2 Sembra spaventato e impaurito. 2 2 27 32
3 Emette suoni molesti o dice parolacce. 2 10 20 31
4 Urla o grida. 7 16 24 16
5 Richiede attenzione. 14 26 19 4
6 Colpisce me p altre persoqe (per esempio, picchia, 3 2 2 31

morde, graffia, pizzica, spintona).
| deramiemecrcosan 7 15 3 0
8 Rompe o distrugge oggetti. 2 3 17 M
9 | Piagnucola o si lamenta. 0 14 30 19
10 | Non collabora alle richieste. 6 9 38 10
11 | Piange facilmente senza motivo apparente. 2 5 13 43
12 | Eiperattivo o instancabile. 10 9 16 28
13 | Sembra infelice e triste. 1 3 9 50
1 :Iio;;r);:;’siisgiszsiga(;er esempio, si picchia, si morde, 1 3 3 51
15 E:;::iﬁ;rii.agita se viene separato dalle persone a 7 5 20 36
16 | Sioppone quando deve mangiare oppure rifiuta il cibo. 5 7 21 30
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Annexe E: Tableau récapitulatif des résultats relatifs a la variable
« Satisfaction parentale »

Item Réponse (N=63)*

No. | Description 5 4 3 2
1 Trovo appagante la soddisfazione che mio/a figlio/a trae dalle piccole cose. 30 | 28 4 1
2 Mio/a figlio/a mostra un vero apprezzamento per quello che faccio per lui. 13 27 21 1
3 | Assumermi responsabilita per mio/a figlio/a € un’iniezione di autostima. 20 | 25 12 4
4 | Aiutare mio/a figlio/a mi fa sentire piu vicino a lui. 36 | 23 4 0
5 | Mipiace molto stare con mio/a figlio/a. 43 | 20 0 0
*

5=Completamente d'accordo;
4 =D'accordo;

3 =Incerto;

2 =In disaccordo;

1 =Completamente in disaccordo.
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Annexe F: Tableau récapitulatif des résultats relatifs a la variable

« Sentiment d‘auto-efficacité parentale »

Item Réponse (N=63)*

No. | Description 5 4 3 1
1 Potrei essere un buon modello da seguire per un famigliare di un bambino con autismo. [3 23 | 29 1
2 | Misento in grado di gestire i comportamenti di mio/a figlio/a. 16 | 37 | 10 0
3 Sento di fare il mio dovere nel prendermi cura di mio/a figlio/a. 30 | 28 5 0
4 Se & qualcuno che possa capire cosa disturba mio/a figlio/a, quello sono io. 8 23 25 3
5 Credo sinceramen.te l':“ avelre'le competenze necessarie per prendermi cura in 1" 2 23 1

modo adeguato di mio/a figlio/a.
6 | Sento che cio che faccio aiuta a migliorare la situazione di mio/a figlio/a. 24 | 25 12 1
7 | Sento di poter difendere i diritti di mio/a figlio/a in maniera adeguata. 19 | 29 | 13 0

5=Completamente d'accordo;
4 =D'accordo;

3 =Incerto;

2 =In disaccordo;

1 =Completamente in disaccordo.
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Annexe G: Tableau récapitulatif des résultats relatifs a la variable
« Surcharge parentale »

Item Réponse (N=63)*

No. | Description 5 4 3 2 1
1 Prendermi cura di mio/a figlio/a incide negativamente sulle mie opportunita di lavoro. 2 2 14 | 26 | 19
2 | Prendersi cura di mio/a figlio/a ha ripercussioni economiche sulla famiglia. 6 17 9 16 | 15
3 Sono preoccupato per il futuro di mio/a figlio/a. 27 19 10 2 5
4 Prendermi cura di mio/a figlio/a non mi lascia tempo libero per me stesso. 3 14 13 21 12
5 | Prendermi cura di mio/a figlio/a mi rende fisicamente esausto. 6 " 15 | 18 | 13
6 Prendermi cura di mio/a figlio/a limita la mia vita sociale. 3 17 6 20 17
7 | Prendermi cura di mio/a figlio/a significa meno vacanze per me. 5 3 6 23 | 26
8 Ic’;eenntiie;rit;iccclijorzii mio/a figlio/a non mi lascia abbastanza tempo per fare le cose ) 3 6 28 19
9 ‘I:irtean;i:r:mig::;a di mio/a figlio/a limita le mie possibilita di avere una buona 3 7 3|7 19
*
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5= Completamente d'accordo;
4 =D'accordo;

3 =Incerto;

2 =In disaccordo;

1=Completamente in disaccordo.



Annexe H: Tableau récapitulatif des résultats relatifs a la variable

« Appréciation subjective du soutien social »

Item Réponse (N=63)*
No. | Description 5 4 3 1
Mi sento sufficientemente sostenuto dalla mia famiglia
1 Lo - " 24 32 2 2
(mamma di mio/a figlio/a, parenti).
5 Mi sent_o sgfﬂcnentemente sostenuto dai servizi e dai professionisti presenti 16 | 26 | 12 5
sul territorio.
| servizi e i professionisti presenti sul territorio sono disponibili e adeguati ai
3 - i 14 25 17 2
miei bisogni di sostegno.
4 Ho fiducia che in caso di bisogno ricevero il sostegno necessario da parte della 27 | 2 5 7
mia famiglia (mamma di mio/a figlio/a, parenti).
5 Ho fiducia che in caso di bisogno ricevero il sostegno necessario da parte dei servizi e 14 | 23 23 7
dei professionisti presenti sul territorio.
*

5= Completamente d'accordo;
4 =D'accordo;

3 =Incerto;

2 =In disaccordo;

1 =Completamente in disaccordo.
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