
Anne-Sophie Salle, Psychologue APF Ecoute Infos, 2009. 1 

LE VÉCU DES PERES AYANT UN ENFANT MALADE 

 
 
L’arrivée d’une maladie grave de l’enfant n’épargne personne dans la famille: l’enfant, 
son père, sa mère, ses frères et sœurs, chacun voit son univers bouleversé. Il faut alors 
réapprendre à vivre, avec la maladie ou le handicap, apprendre à faire face, trouver sa 
place.  
 
Chez ces familles, il est frappant de voir à quel point les mères sont souvent présentes, 
tandis que les pères sont plus en retrait, surtout quand il s’agit de parler de leur ressenti.  
Cet état de fait se reflète dans la littérature, puisque lorsque des articles abordent le 
vécu des parents d’un enfant malade, c’est en fait souvent de la mère qu’il est question.  
Lorsqu’il est question des pères, c’est plus souvent en termes négatifs : les pères qui 
fuient et quittent la famille, les pères toujours absents, qui surinvestissent leur vie 
professionnelle… Ou encore, les pères sont mentionnés comme les hommes forts, 
prenant soin de leur famille. 
Mais que vivent réellement les pères ? Comment gèrent-ils l’arrivée de la maladie ?  
 
Une souffrance remise en question 
 
Lorsqu’il est question dans la littérature de la souffrance des parents d’enfants 
handicapés, il est le plus souvent question exclusivement de la souffrance des mères.  
Certaines études argumentent que les pères seraient moins touchés par le choc du 
handicap.  
Romain Liberman dit ainsi du père qu’« il n’est pas indifférent à ce qui se passe : il peut 
être attentif ou jaloux, attendri ou irrité, inquiet ou confiant, mais il n’est pas concerné 
de la même manière. » Maud Mannoni va elle aussi dans ce sens, décrivant le père 
comme « impuissant dans un drame qui jamais ne le concernera au même titre [que la 
mère] ». 
 
Cette position est renforcée par le rôle attribué traditionnellement par la société aux 
pères. Ils sont finalement piégés dans ce rôle du père qui souffre moins que la mère, 
qu’ils ont eux-mêmes, à leur insu, intégré, et qui n’a pas le droit de craquer. Ils ne 
s’autorisent pas à exprimer leur douleur, leur sentiment. « Je jouais, quant à moi, 
instinctivement, le rôle de l’homme fort qui affronte en face la réalité, qui pose des 
questions techniques, qui envisage l’étendue du problème, reportant la souffrance à plus 
tard ». L’image du père qui doit prendre soin de sa famille et ne pas montrer ses 
faiblesses persiste, tel ce père « Ma femme était effondrée, il fallait que je sois fort ». Et 
un autre de dire « Il fallait que j’assume, pour elles [sa femme et sa fille malade] et pour 
les deux aînés ». La douleur d’un homme, sa vulnérabilité, sont incompatibles avec 
l’image traditionnelle de l’homme et de sa virilité. Les pères arrivent plus ou moins 
facilement à reconnaître cette souffrance et peuvent avoir tendance à la minimiser, la 
masquer. Le risque est alors que cette souffrance reste impensée et fasse retour d’une 
manière difficile à décoder, que ce soit pour lui-même, pour ses proches, ou encore pour 
les professionnels. 
 
Ce qui pourrait être interprété comme de l’indifférence ou de la fuite ne pourrait-il pas 
être en réalité l’expression d’une souffrance trop intense pour être affrontée, ou encore 
d’une difficulté à trouver sa place auprès de l’enfant handicapé ? 
 
Il existe une tendance à sous estimer, voire  à ignorer la souffrance des pères.  
Il est certain que les conditions socio économiques font que les pères maintiennent plus 
souvent que les mères leur activité professionnelle et sont ainsi plus tentés de s’y 
réfugier. La souffrance des hommes est par ailleurs souvent mal comprise, parce que les 
hommes et les femmes peuvent manifester leur douleur de manière très différente, les 
hommes exprimant par exemple leur douleur par des actes, ou par leur absence. Leur 
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attitude n’est le plus souvent pas comprise, d’autant qu’ils essaient de cacher la manière 
dont la maladie de leur enfant les affecte. 
 
Quel est au fond ce vécu du père dont l’enfant est atteint d’une maladie ou d’un 
handicap ? Comment définir sa souffrance ? 
 
Le vécu du père 
 
Il y a plusieurs souffrances intriquées pour les pères, l’une en lien avec la construction 
d’un lien avec son enfant, une deuxième en lien avec les relations avec sa compagne, et 
enfin un troisième liée à la mission de transmission qui incombe au père.  
Nombre de pères vivent la présence de leur enfant handicapé comme un échec. Il est 
extrêmement difficile pour un père d’accepter que son nom, que son prolongement 
naturel s’interrompe, puisque son enfant handicapé ne pourra pas avoir lui-même de 
descendance. Ce sentiment est encore plus présent quand le handicap est d’origine 
génétique et qu’il est incurable. C’est un deuil que le père doit faire. 
 
 

Le stress 
Les parents dont un enfant est atteint d’une maladie ou d’un handicap sont par ailleurs 
soumis au stress. Cela est notamment dû au manque d’information disponible sur ces 
maladies, mais aussi à l’isolement social vécu par les familles.  
En ce qui concerne les pères plus spécifiquement, la plupart des études montrent que les 
pères subissent autant de stress que les mères. Ce qui est certain, c’est que pères et 
mères d’un enfant avec des troubles du développement ont un niveau de stress 
significativement supérieur à des parents dont l’enfant n’a pas de souci de santé. Ce 
stress est en lien avec les besoins spécifiques de l’enfant, ses limitations physiques, ainsi 
que les inquiétudes des parents relatives à l’avenir de leur enfant. 
 

La culpabilité 
Un parent d’un enfant handicapé ressent par ailleurs toujours une culpabilité impitoyable 
et irrationnelle, que même le diagnostic ne peut lever. L’esprit humain a besoin 
d’attribuer un sens aux évènements et lorsqu’une maladie apparaît chez leur enfant, les 
parents ont besoin de se mettre en cause. Le hasard, tel qu’un accident génétique, est 
insupportable car « vécu comme une dépossession de son histoire personnelle et 
familiale ». Chacun va donner son propre sens à la maladie, afin de l’inscrire dans son 
histoire. Or « derrière la question de la cause, il y a celle de la faute : « qu’ai-je fait pour 
que ce malheur m’arrive ? » ».  
Ce type de réaction et le sentiment de culpabilité sont très présents chez les pères 
d’enfant handicapé. Ce sentiment de culpabilité se traduirait notamment par une 
difficulté à vivre la différence de leur enfant et une grande sensibilité au regard des 
autres. 
Le père se sent aussi parfois coupable de n’avoir pas su protéger sa compagne, sa famille 
de l’épreuve, ou encore impuissant à soutenir et aider sa femme, ce qui est source de 
souffrance pour lui.  
La culpabilité peut par ailleurs se manifester non par rapport à l’état de santé de l’enfant, 
mais par rapport à la réaction qu’a le père face à cet état de santé : ainsi, les pères 
« fuyant » se sentent souvent coupables et honteux de leur réaction.  
 

Une souffrance silencieuse 
Les pères ont souvent des difficultés à exprimer leur souffrance. Comme nous le disions 
plus haut, les pères ont tendance à manifester leur douleur davantage par des actes ou 
par l’effacement, que par la parole.  
Certains pères ne parlent qu’au nom du couple. Ils sont incapables de parler en leur nom 
seul et laissent souvent leur épouse parler. Il leur est plus facile de parler de choses 
pratiques, entre pères, que de parler du handicap. 
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Par ailleurs, certains pères ne se sentent pas la légitimité d’exprimer leur souffrance, 
alors qu’ils ont le sentiment que leur conjointe porte la majorité du poids du handicap de 
l’enfant. Ils ne s’autorisent pas à exprimer leur douleur en présence des mères, et, ainsi, 
le silence et le non-dit s’installe dans le couple. Chacun se retrouve seul face à sa propre 
souffrance. Les mères pensent de ce fait être les seules à souffrir. 
Les pères craignent par ailleurs, en parlant, d’être condamnés, plus que compris.  
 
Or les pères « ont des mots à dire, une souffrance à partager, une solitude à exprimer. » 
Ceci est d’autant plus important que « cette souffrance interdite de mots, cette 
culpabilité cachée peuvent provoquer des conduites d’échec dans leur vie professionnelle 
et nuire à l’investissement de leur enfant et de leur couple. » 
 On voit donc que les pères sont aux prises avec un vécu souvent douloureux. 
Comment cela se répercute-t-il dans leur rôle de père ? 
 
La place du père 

 
Réorganisation des rôles 
Le rôle de père peut être décrit ainsi : « Le père demeure celui qui transmet, celui 

qui ouvre au monde, qui projette dans l’avenir, qui donne un cap. ». Or l’arrivée du 
handicap remet cette fonction en cause. Ainsi, « ses missions lui semblent se vider de 
leur sens, brutalement. Non seulement le père doit faire le deuil de l’enfant qu’il avait 
imaginé, mais de la fonction à laquelle il se préparait. ». « Le père a une mission précise 
à remplir dans l’éducation de son enfant. Le handicap aveugle totalement cette 
dimension et la rend impensable pour le père. » Le père doit ainsi repenser le rôle qu’il 
avait imaginé tenir.   
Le rôle du père est bien entendu essentiel, notamment en ce qui concerne sa fonction 
première de séparation du couple mère-enfant. Lorsque l’enfant est handicapé, cette 
mission est encore essentielle, afin de l’aider à grandir et à prendre son autonomie. Or 
cette fonction de triangulation est souvent bien difficile à tenir pour le père, face au lien 
fusionnel mère-enfant. Ce sont en effet parfois les mères qui ne leur laissent pas la 
place, les jugeant incompétents pour tout ce qui touche au soin de l’enfant handicapé. 
Certaines maintiennent une relation fusionnelle avec l’enfant, dont le père est exclu. Le 
seul domaine qui reste au père est alors le jeu. Le père peut alors se sentir exclu et 
compenser par une hyperactivité professionnelle ou associative. Il est vrai que les pères 
gardent le plus souvent leur emploi, remettant peu en cause les contraintes 
professionnelles. Cependant, si les pères sont parfois moins présents, il faut souligner 
que la qualité de la présence du père importe plus que la quantité.  
 
Selon une enquête réalisée par les cahiers du CTNERHI en 1994, la présence d’un enfant 
handicapé tend à renforcer la répartition traditionnelle des rôles entre les époux. Les 
pères sont souvent de fait souvent moins impliqués dans les soins, mais ils peuvent le 
plus souvent prendre ponctuellement le relais des mères. Leur rôle est ainsi essentiel en 
tant que aide et soulagement de la charge des mères. Les pères ont cependant souvent 
plus de possibilités de se ressourcer, que ce soit en termes de repos ou de loisirs.  
Les pères semblent reconnaître plus facilement que les mères leur impuissance par 
rapport à la déficience de leur enfant. Ils définissent alors leur rôle comme consistant à 
veiller au bien être de leur enfant. Ils sont ainsi par exemple très investis dans les tâches 
matérielles. Les pères vont chercher des solutions concrètes, s’ancrer dans le présent : 
s’occuper matériellement de son enfant, c’est intervenir dans l’instant, dans le présent. 
Les pères sont aussi plus susceptibles d’accepter leurs limites et celles de leur enfant et 
s’autorisent à faire des choses avec leur enfant handicapé que les mères n’oseraient pas. 
Enfin, Les pères s’occupent souvent davantage que les mères de la fratrie. 

 
Le couple parental/conjugal 

 
Les différences dans les rôles parentaux se traduisent par des tensions dans le couple.  
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Le handicap de l’enfant demande un réajustement des rôles parentaux. S’ensuit souvent 
une grande souffrance, ainsi que des changements personnels profonds.  
Les différences dans les rôles parentaux peuvent amener des tensions et des 
malentendus dans le couple. L’apparition d’une maladie chez l’enfant exacerbe, révèle les 
difficultés du couple. De nombreuses divergences peuvent en effet apparaître dans les 
choix concernant le suivi de l’enfant, les prises de conscience ne se font pas forcément 
au même rythme, ce qui entraîne des décalages et incompréhensions. 

 « Souvent, l’exercice du rôle parental prend le devant sur la relation conjugale ». 
Les hommes souhaiteraient qu’à certains moments, leur femme soit plus épouse et 
moins mère, tandis que les mères souhaitent que leur conjoint s’investisse plus en tant 
que père qu’en tant que mari. Plusieurs hommes se disent agacés de l’omniprésence de 
l’enfant handicapé et déplorent que leur conjointe ne se consacre pas plus à la 
consolidation des liens conjugaux. 
Selon une étude, la qualité des rapports conjugaux est en lien avec la qualité de la 
relation père-enfant. Une autre étude montre que les pères estiment que la qualité de 
leur relation avec leur épouse est en lien direct avec le développement de leur enfant. 
 
L’accompagnement des pères 
 
Il est indéniable que la survenue d’une maladie chez son enfant est une épreuve 
extrêmement douloureuse pour un père. Il importe de prendre en compte cette douleur 
et de soutenir les pères. 
Soutenir les pères, c’est tout d’abord les reconnaître en tant que pères compétents pour 
leur enfant. 
Les professionnels reconnaissent unanimement que les pères ont une compétence. Mais, 
bouleversés par le handicap, ils ne parviennent plus à remplir leur rôle de père, 
notamment l’accompagnement de l’enfant vers l’avenir.  Par compensation, ils 
surinvestissent les actions maternantes.  
Les pères désirent assumer leur rôle de parent, mais se sentent le plus souvent moins 
compétents que leur épouse pour répondre aux besoins de l’enfant. Ils peuvent avoir 
peur de faire mal à l’enfant, déjà cassé, ne pas savoir comment s’y prendre, ce qui peut 
les amener à un sentiment d’impuissance et d’inutilité. 
Favoriser le sentiment de compétence est extrêmement important pour des pères, 
désireux de s’impliquer auprès de leur enfant, mais qui ne savent pas toujours comment 
s’y prendre.  
Il est nécessaire d’aider les pères à se réapproprier leur compétence de parent. En effet, 
après le traumatisme qu’est l’annonce du diagnostic et toutes les émotions qui 
l’accompagnent, les pères ont parfois du mal à se reconnaître.  
 
Les professionnels ont bien entendu un rôle important à jouer en ce qui concerne la 
réassurance des pères. Or  les pères disent souvent rencontrer des difficultés dans leurs 
relations avec les professionnels, pour qui le rôle du père est souvent limité à une aide 
pour la mère. Le père est même parfois réduit à un « simple véhicule d’informations 
entre eux et la mère ». Sa parole et son savoir sont disqualifiés.  
On peut s’interroger sur la place laissée aux pères dans des institutions où les équipes 
sont souvent essentiellement féminines… Il faut renforcer la place des hommes dans les 
équipes de professionnels. En effet, les pères sont prêts à parler, mais il faut qu’ils 
puissent trouver la possibilité de rencontrer des hommes qui écoutent. Plus les 
professionnels considèrent les pères comme étant moins concernés par le handicap que 
les mères, plus les pères resteront à distance, confortant ainsi les professionnels dans 
leurs positions. Les professionnels valorisent les pères dans leur rôle de sujet fort, 
octroyé par la société, le considérant plus comme un appui pour l’enfant et sa mère, que 
comme un être avec ses émotions et pensées propres. Cette méconnaissance des pères 
vient non seulement des représentations personnelles qu’ont les soignants, mais aussi de 
ce que les mères leur disent de leur mari. 
Il faut donner une place aux pères, ce qui signifie pour lui tenir compte de leur diversité, 
les rencontrer et les impliquer. C’est aussi lui permettre d’occuper sa place. Une attention 
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doit donc être donnée à favoriser la présence des pères lors des consultations, en 
proposant par exemple des rendez-vous à des temps où le père peut être disponible. Les 
séances de rééducation semblent par exemple un bon moyen pour faire participer les 
pères, puisqu’elles les placent dans le registre du concret, dans lequel les pères disent se 
sentir plus compétents. 
Ce qui est vrai à l’hôpital l’est aussi dans les institutions : « le silence des pères est aussi 
le fait des institutions qui longtemps se sont adressées de façon prioritaire à la mère. » 
 
La présence de la maladie chez l’enfant a donc des répercussions indéniables dans les 
différents domaines de la vie de son père : vie familiale, professionnelle, sociale. Les 
pères sont souvent les oubliés de la prise en charge, notamment psychologique, alors 
qu’ils doivent faire face à une souffrance intense et à un vécu difficile, tout en essayant 
de retrouver leur place. Par ailleurs, les pères ont des compétences et il est important de 
les soutenir et de les accompagner afin qu’ils puissent les mettre en œuvre. 
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