
Midi-conférence

CIUSSS de l’Est-de-Montréal

Josée Chénard, TS, Ph.D., Mario Bonin et Mathilde Pointud du RVP

Annie Devault, Ph.D.

Marianne O-D’Avignon, Ph.D. 

4 décembre 2024 

Paternité dans le contexte de la maladie grave 

d’un enfant :  entre vulnérabilité
et de transformation



Plan de la présentation

© Josée Chénard

2

 Mise en contexte de 

l’étude

 Méthodologie 

 Résultats

 Quelques pistes 

d’intervention

 Questions/Discussion 

Merci aux pères qui ont accepté de s’ouvrir en partageant leur

expérience, leurs émotions et leur vulnérabilité.



CMC = Condition médicale complexe
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 Répercussions de la CMC 
(Chénard, Olivier, Devault, 2024)

 Contexte sociopolitique
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Enfants CMC 



Questions de recherche

Quelle est l’expérience de pères vivant avec

un enfant ayant une condition médicale

complexe (CMC)?

Quelles sont leurs réactions vis-à-vis la
condition de l’enfant?

Quelles sont les stratégies d’adaptation

mobilisées ?

Quelles relations entretiennent-ils avec les

professionnels de la santé et des services

sociaux?

Quels sont leurs besoins et le type de soutien
dont ils bénéficient?
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Quelques résultats



Ce qu’ils ressentent ou ont ressenti
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Peine, colère, 
découragement

Douleur vive, peur  

Espoir Culpabilité

Réactions qui varient dans le temps ou 

s’estompent progressivement  
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Il y a des choses, des fois, que quand je suis avec
[Gabrielle], qu’elle hurle, qu’elle pleure, qu’elle n’est
pas bien… qu’elle ne peut pas me parler, que je ne le
sais pas si elle ressent quelque chose. Est-ce qu’elle
ressent quelque chose ? Est-ce qu’elle comprend ?
D’ailleurs, c’est pour ça que j’ai voulu descendre ici
[dans le sous sol], parce que je ne voulais pas que tout
d’un coup qu’elle comprenne quelque chose. […] Des
fois je me suis dit : « Est-ce que c’est bon pour elle d’être
là? Est-ce que c’est bon pour nous qu’elle soit là ? » Tu
sais, l’aide à mourir […] C’est une situation qui est
particulière pis des fois, quand ça me passe par la tête,
je me dis, tu sais… je me fais un genre de reproche, de
culpabilité… de culpabiliser de de dire (…) Hey!
Comment peux-tu penser à ça? Comment, comment
peux-tu… C’est ta fille, c’est un être vivant. (Père de
Gabrielle, 9 ans)



Expression des émotions et 

demande d’aide 

Difficulté à exprimer

 Capacité à garder à l’intérieur de soi

Vigilance pour ne pas s’enfoncer
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Répercussions multiples

 Santé mentale et physique

 Relation de couple 

• Enjeux de communication

• Peu ou pas d’intimité
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 Vie professionnelle

• Conditions de travail facilitantes 

• Enjeux de conciliation travail/famille/soins

Situation financière

• Appauvrissement

• Levées de fonds qui suscitent malaise/honte
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« Il faut ramasser de l’argent, moi ça, des fois ça me dépasse.

Ce n’est pas facile. Comme chez [un marchand de sa

communauté], j’en ai fait une [collecte de fonds] en fin de

semaine. […] Puis j’avais fait des pancartes explicatives avec

des photos. Fait que là, bien, les gens te regardent. Ils voient

bien que c’est toi sur la feuille, mais ils ne donnent pas. Il

faut que tu approches les gens. Quand tu leur donnes de

l’intérêt puis que tu leur expliques qu’est-ce qui se passe, aie

là tu ramasses même des cinq puis des dix dollars. Mais si tu

ne vas pas te présenter puis que tu n’expliques pas ta cause,

bien, tu ne ramasseras pas d’argent.

Fait que c’est super dur de faire des levées de fonds. Il faut

que tu ailles du guts, il faut que tu mettes ton orgueil de

côté. S’il y en a un qui a de l’orgueil, c’est bien moi. Comme

le samedi, j’ai bien réussi, mais le dimanche, j’ai été obligé de

m’en aller, je n’étais plus capable. Je n’avais pas le guts de

parler, ça venait me chercher, j’avais le goût de pleurer. Tu

sais, ce n’est pas toujours évident. Il faut que tu sois

quelqu’un psychologiquement… il faut que tu sois fort ».

[Père de Jérémy, 4 ans]



Vie familiale

• Diminution ou absence d’activité

• Fratrie

• Déception face aux proches
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Vie sociale

• Isolement social 

• Manque d’ouverture de la société 

• Impression de vivre dans un mode 

parallèle (soins, rdv…)

• Retenue à parler de son enfant et de 

sa maladie, de ce qu’ils vivent
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Relations avec les intervenants

• Écoute, empathie, sensibilité
• Attitude positive
• Prend le temps pour répondre aux questions
• Aide (implication) pour trouver des solutions
• Travail en équipe 
• S’adresser aux deux parents

Ce qu’ils apprécient



• Sentiment d’être traité comme un numéro 
• Sentiment de devoir s’imposer, s’affirmer, se battre 

pour obtenir des services 
• Lourdeur bureaucratique 
• Roulement de personnel – peu ou pas de lien
• Sentiment qu’on manque de considération pour lui
• Manque de cohérence 
• Temps d’attente lors des rendez-vous
• Droits des enfants en situation de handicap 

Ce qu’ils apprécient moins

*Attention au rôle qu’on leur attribue



Ce que les pères ont développé

 Nouvelles aptitudes relationnelles

 Nouvelles habiletés   

 Nouvelle vision
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Besoins exprimés

 Réponses non spontanées

 Difficile de nommer leurs besoins – pas 

conscient

 Plus facile de parler des besoins de la famille 

 Besoin de temps avant de demander de 

l’aide
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En somme… 

 Des pères engagés 

 Des répercussions multiples  notamment sur la 
santé physique et mentale des pères

 Difficulté à identifier leurs besoins et attendent 
avant de demander de l’aide

Des résultats qui incitent à réfléchir à nos 
pratiques d’ccompagnement
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Enquête sur la parentalité 

(ISQ, 2022)

• de percevoir leur état de santé
comme passable ou mauvais (16
% c. 9 %) ;

• d’avoir un niveau de stress
parental plus élevé (32 % c. 21 %),
un rythme de vie jugé très
exigeant (30 % c. 22 %) ou une
gestion parentale considérée
comme difficile (33 % c. 13 %) ;

• de s’imposer très souvent de la
pression (20 % c. 14 %) ;

• de percevoir le niveau de soutien
du conjoint ou de la conjointe
comme étant faible (13 % c. 9 %)
ou de percevoir n’être jamais
soutenus par leur entourage
lorsqu’ils n’en peuvent plus ou
l’être rarement (30 % c. 25 %). https://statistique.quebec.ca/fr/fichier/etre-

parent-quebec-2022.pdf



L’enquête sur la parentalité (ISQ, 2022) :

 de percevoir leur état de santé comme passable ou
mauvais (16 % c. 9 %) ;

 d’avoir un niveau de stress parental plus élevé (32
% c. 21 %), un rythme de vie jugé très exigeant (30
% c. 22 %) ou une gestion parentale considérée
comme difficile (33 % c. 13 %) ;

 de s’imposer très souvent de la pression (20 % c. 14
%) ;

 de percevoir le niveau de soutien du conjoint ou
de la conjointe comme étant faible (13 % c. 9 %) ou
de percevoir n’être jamais soutenus par leur
entourage lorsqu’ils n’en peuvent plus ou l’être
rarement (30 % c. 25 %).



Regrouper et mobiliser les acteurs sociaux du Québec
concernés par la valorisation de la paternité afin de
permettre l’intégration des réalités paternelles dans les
politiques publiques et l’offre de services à la famille.

MISSION

https://www.rvpaternite.org/

Accompagnement et formation

Co-construction

Approche famille et coparentale
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L’enfant est au cœur
de la coparentalité

La façon dont les parents 
interagissent, travaillent et 
s’organisent ensemble pour élever 
et prendre soin d’un enfant dont ils 
partagent la responsabilité.

COPARENTALITÉ

Des adultes, reconnus 
comme parents auprès 
de l’enfant, qui agissent 
et communiquent pour 
son bien-être, quelle 
que soit leur réalité 
parentale.

COPARENTS



Interpeller les pères et les rendre visibles.

Quand les pères sont présents, miser sur le 
développement d’un lien de confiance.

Quand les pères sont absents, s’appuyer sur 
l’approche coparentale pour les rendre présents.

Par où commencer ?

Rejoindre, accueillir et soutenir les pères

Bienvenue 
aux pères
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