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AVANT-PROPOS

Cette these est composée de trois articles documentant les enjeux d’inégalités sociales
de santé associés premierement, au traitement de demandes de services d’intervention
comportementale intensive, et ensuite a la stigmatisation envers les personnes autistes
au Québec. Le ler article, intitulé Acces au programme d'intervention
comportementale intensive (ICI) pour les jeunes enfants autistes au Québec et
inégalités sociales de santé, se trouve actuellement sous révision a la revue
canadienne de sant¢é mentale communautaire. Ce manuscrit est une analyse des
pratiques en vigueur lors de la sélection des familles d’enfants autistes de 0 a 5 ans,
qui demandent & accéder au programme d’intervention comportementale intensive
mis en place par le gouvernement du Québec. Nous avons pu identifier de nouveaux
enjeux d’inégalités sociales de santé qui sont associés a la sélection réalisée parmi les
nombreuses demandes de services en attente. Le 2eme article de la thése, Attentes et
besoins exprimés par les familles en quéte d’acces aux services d’intervention
comportementale intensive (ICI) et inégalités sociales de santé au Québec, a été
acceptée pour publication a la Revue Canadienne de Service Social. Ce manuscrit
aborde les enjeux d’inégalités sociales de santé émergeant des declarations des
familles sur leurs attentes et besoins spécifiquement exprimés lors de la demande
d’acces au programme d’intervention comportementale intensive. Nous y avons fait
une analyse thématique des déclarations des familles dans le but de rechercher les
facteurs sociaux ayant modifi¢ de facon informelle 1’accés aux services, non
clairement identifiés au niveau du plan d’acces utilisé par la direction d’Acces,

Evaluation et Orientation (AEO).
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Le 3eme article de la thése, intitulé Knowledge and Stigma associated with Autism
Spectrum Disorder: views from a students’ community in Quebec a été soumis pour
publication au journal Psychiatric Quarterly. L’article traite de la stigmatisation
comme source d’inégalités sociales de santé en se référant aux perceptions qu’ont les
étudiants d’une université Québécoise sur le Trouble du Spectre de I’ Autisme (TSA),
en vue de comprendre les réalités sociales qui peuvent dicter leurs comportements
lorsque survient le moment d’interagir avec une personne présentant les
caractéristiques associées au TSA.

Ces trois articles abordent la question des inégalités sociales dans le contexte
spécifique du TSA avec des approches théoriques, méthodologiques, des résultats et
une discussion propres a chacun d’eux. Les deux premiers articles ont été réalisés a
partir d’'une méme source de données, soit les dossiers d’usagers, qui ont fait I’objet
d’une analyse quantitative ou qualitative selon le théme abordé. Il pourrait donc y
avoir des redites entre les deux, afin de faciliter la compréhension des lecteurs qui

pourraient prendre connaissance de I’un de ces articles de fagon isolée.
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RESUME

La question des inégalités sociales de sant¢ devient une préoccupation mondiale pour
les décideurs en santé publique. Bien que de nombreuses études aient abordé cette
question, trés peu se sont intéressées aux inégalités sociales de santé chez les
personnes ayant un diagnostic d'autisme. Au Québec, la majorité des travaux
d’épidémiologie sociale en autisme qui ont été réalisés, n’ont ciblé que des personnes
bénéficiaires de services.

Le programme d’intervention comportementale intensive est un service public
recommandé pour tous les enfants autistes de moins de 6 ans, mais qui n’est
malheureusement offert qu’a une partie d’entre eux, par manque de ressources
suffisantes. Il nous a paru important en recourant aux formulaires de demande de
service, de connaitre dans quelle mesure la sélection des bénéficiaires repose sur une
équité sociale étant donné que les critéres retenus par les organisateurs de services
sont uniquement d’ordre individuel et clinique. Puisque [’exclusion sociale
notamment due a un acces limité aux services ou aux ressources, est une importante
source d’inégalités sociales de santé, au méme titre que des idées et des conceptions
stigmatisantes d’une société envers un groupe social, nous avons é¢galement analysé
le phénomene de stigmatisation liée au TSA aupres d’une communauté étudiante du

Québec.

Les resultats présentés et discutés dans les ler et 2°™ articles de cette thése
proviennent des formulaires de demandes de services d’intervention comportementale

intensive (ICI) faites auprés d’un centre intégré universitaire de santé et services
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sociaux dans la ville de Montréal (CIUSSS). Nous avons pu montrer dans le 1¢
article, que les déterminants sociaux de la santé, en I’occurrence I’age de 1’enfant au
moment de la demande de services, la source de revenu et la langue d’usage des
parents sont correlés a la durée d’attente de service. En outre, I’age de ’enfant est
également correlé a ’acces aux services d’ICI. En effet, nous avons montré que les
enfants moins agés, les parents n’ayant pas un revenu d’emploi et ceux ne parlant pas
la langue locale a savoir le frangais, sont favorisés. Ce qui va dans le sens d’une
discrimination positive ou les personnes les plus socialement en difficulté passent en
premier. Dans le 2°™ article, nous avons fait une recension des déclarations de ces
mémes familles, au sujet de leurs besoins et attentes spécifiques quant aux services
d’ICI a recevoir. L'analyse thématique de ces déclarations a permis d'identifier
qu’obtenir des activités de stimulation pour I’enfant, préparer 1’insertion sociale et
scolaire de 1’enfant, et obtenir de 1’aide pour améliorer la situation familiale sont les
trois principaux themes émergeants des attentes/des besoins exprimés par les familles.
Les familles n’ayant pas un revenu d’emploi et celles dont la langue d’usage des
parents n’était pas le frangais sont proportionnellement plus nombreuses a évoquer
des préoccupations sur la situation familiale. Par contre, les préoccupations des
familles ayant un revenu d’emploi sont plus tournées vers 1’insertion sociale et

scolaire de leurs enfant. Les parents de familles ayant le francais comme langue

d’usage des parents, sont tournés vers 1’obtention de la stimulation de I’enfant autiste.

Le 3°™ article présente les résultats d’une démarche distincte visant cette fois a
identifier les perceptions et a mesurer le niveau de stigmatisation en utilisant une
échelle de distance sociale, auprés des étudiants de 1’Universit¢é du Québec a
Montréal. Nous avons découvert un score global de stigmatisation relativement faible
(M=12,26 SD=4,67), une plus grande stigmatisation aupres des hommes, aupres des

étudiants agés de 25 ans et moins, aupres des étudiants issus des sciences
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informatiques ou des sciences mathématiques comparés a ceux de sociologie, et

aupres de ceux n’ayant pas des proches autistes.

Ces résultats démontrent la nécessité de poursuivre des efforts pour contrer les
inégalités sociales de sant¢ li€es a ’autisme, de tenir compte de déterminants sociaux
de la santé dans 1’¢laboration de critéres de sélection des bénéficiaires de services en
santé, de rendre ceux-ci plus explicites et de mettre en place des programmes de lutte

contre la stigmatisation qui soient adaptées a chaque milieu social.

Mots clés: Autisme, intervention comportementale intensive, inégalités sociales,

analyse qualitative, stigmatisation.



ABSTRACT

The issue of social inequalities in health is becoming a global concern for public
health policy makers. In Quebec, very little social epidemiology works has been
carried out in autism field, apart from those targeting the people who had received

services.

The Intensive Behavioral Intervention Program is a recommended public service for
all children with autism under the age of 6, but unfortunately it is only offered to a
part of them due to lack of sufficient resources. It seemed important to us to know the
extent to which the selection of beneficiaries is based on social equity, given that the
criteria adopted by the service organizers are of individual and clinical nature only.
Since social exclusion, in particular due to limited access to services or resources, is
an important source of social inequalities in health, like the stigmatizing ideas and
conceptions of a society towards a social group, we have also analyzed the

phenomenon of stigma linked to ASD in a student community in Quebec.

The Ist and 2nd articles of this thesis were based on request forms of intensive
behavioral intervention services made to an integrated university health and social
services center in the city of Montreal. We were able to show in the 1st article, that
the social determinants of health such as the age of the child at the time of the request
for services, the source of income and the language used by the parents regulate the
duration of the service waiting time. In addition, the child's age also regulated access
to ICI services. Indeed, we have shown that younger children, parents who do not

have an employment income and those who do not speak the local language, namely
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French, are favored. This finding goes in the direction of a positive discrimination
where the people most socially in difficulty come first. In the 2nd article, we
reviewed the statements of these same families, focusing in their specific needs and
expectations from the IBI services to be received. The thematic analysis of these
statements has revealed that obtaining stimulation activities for the child, preparing
the child's social and educational integration, and obtaining help to improve the
family situation, are the 3 main topics emerging from the expectations/needs
expressed by families. Indeed, families without employment income and those whose
parents' language was not French, are more likely to mention concerns about the
family situation. On the other hand, the concerns of families with an employment
income are more oriented towards the social and educational integration of their
children, whereas those of families having French as the parents’ language, towards

obtaining the stimulation of the child with ASD.

The 3rd article aimed at understanding perceptions and measuring the level of stigma
using a social distance scale, among students of the University of Quebec in Montreal.
We found a relatively low overall stigma (or social distance) score (M = 12.26 SD =
4.67), greater stigma among men, among students aged 25 and under, among students
from computer sciences or mathematical sciences compared to those from sociology,

and from those without relatives in ASD.

These results demonstrate the needs for programs against social inequalities in health
related to ASD, to take into account the social determinants of health in the
development of more explicit selection criteria, and the set up of anti-stigma policies

tailored to each social environment.

Keywords : Autism, intensive behavioral intervention, social inequalities, qualitative
analysis, stigma.



INTRODUCTION

Les personnes avec des incapacités dont notamment les personnes autistes ou
présentant un trouble de spectre de I’autisme', constituent un groupe social qui fait
continuellement face au défi d’une inclusion sociale. Ce défi débute durant la petite
enfance avec les difficultés liées a 1’entrée a 1’école primaire, jusqu’a I’age adulte
avec des obstacles pour accéder a des milieux académiques et socio-professionnels.
L’inclusion sociale des personnes autistes passe par la préparation des plus jeunes a
intégrer plus facilement le milieu scolaire, et par la levée ou I’alléegement des
barrieres parmi lesquelles se trouve la stigmatisation, qui peuvent empécher les
autistes adultes d’étre acceptés dans les divers milieux socio-culturels et

professionnels.

Pour optimiser le développement des enfants présentant un TSA et les préparer a
accéder 1’école, le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) du Québec a
mis en place depuis 2003 des programmes d'intervention comportementale intensive
(ICT). L’ICI est une thérapie comportementale offerte par le programme DI-TSA-DP
des CISSS et CIUSSS du Québec, aux enfants agés de 0 a 5 ans qui présentent un
TSA. Compte tenu du nombre extrémement ¢élevé de familles en demande de services

et de la quantité trés limitée des ressources disponibles, toutes les demandes recues ne

! Ce terme et son acronyme TSA seront employés a grande majorité dans ce manuscrit pour alléger la lecture

et pour favoriser la compréhension des lecteurs quant au continuum des symptomes. Leur utilisation fera parfois
référence aux appellations autisme et troubles envahissant de développement qui ont également été largement
employées dans la littérature consultée dans le cadre de cette theése.
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font pas objet d’une offre de service. Il y a donc des enfants qui sont exclus sur la
base des criteres utilisés pour la sélection des bénéficiaires, et qui demeurent a ce jour,
uniquement d’ordre clinique et individuel.

La contribution originale de cette étude est d'avoir dressé le portrait des clientéles
exclues de ces services, d’avoir comparé ce profil a celui des enfants et leur familles
ayant bénéficié¢ de ces services, et d'avoir détecté les enjeux du développement des
inégalités sociales de santé qui pourraient en résulter. Puisque la plupart des études
d’épidémiologie sociale réalisées au Québec a date, n’ont porté que sur les
bénéficiaires et ont visé 1I’implantation et 1'efficacité¢ du programme ICI, nous avons
voulu nous assurer que le traitement des demandes de services n’obéisse pas a un

gradient social donné. Ce qui constituerait une source d’inégalités sociales de la santé.

Certes les inégalités sociales de la santé peuvent émerger du processus de sélection
des familles d’enfants qui demandent des services d’intervention comportementale
intensive, mais elles peuvent aussi trouver leurs racines dans le type regard de la
société vis-a-vis des personnes présentant un TSA et leurs familles. Les inégalités
sociales de la santé peuvent donc provenir de la stigmatisation publique dont les
caractéristiques peuvent varier d’un milieu social a un autre. La stigmatisation dans
son contexte sociologique, est un levier important pour créer et entretenir des
pratiques discriminatoires qui menent a la production d’inégalités sociales de la santé
(Brothers, To, Van Zoost, & Turnbull, 2015; Phelan, Lucas, Ridgeway, & Taylor,
2014). 11 existe quatre formes possibles de stigmatisation a savoir : La stigmatisation
structurelle, la stigmatisation publique, la stigmatisation de courtoisie et 1’auto-
stigmatisation (B. G. Link & J. C. Phelan, 2001). Pour cette these, nous avons retenu
d’analyser pour la premicre fois au Québec, la nature de la stigmatisation publique
aupres d’une population trés accessible que sont en 1’occurrence, les étudiants issus

d’un milieu universitaire de la ville de Montréal.



Cette thése est divisée en six chapitres. Le premier chapitre survole I’état de
connaissances (définition et historique du TSA au Québec, la prévalence du TSA,
I’intervention comportementale intensive) et le cadre théorique autour des inégalités
sociales de la santé, des déterminants sociaux de la santé et autour de la stigmatisation
comme source de pouvoir dominateur. Ces notions nous ont permis de définir la
problématique de la recherche assortie des objectifs et de la méthodologies de cette
recherche (deuxiéme chapitre). Les chapitres trois, quatre et cing, constituent les
résultats de la recherche que nous présentons sous forme de trois articles dont les
thémes distincts, correspondent respectivement aux trois objectifs de notre recherche.
Chacun des articles présente une bréve introduction, I'objectif de 1'étude, la méthode,
les résultats et une discussion propre a lui. Finalement, le sixiéme chapitre est une

discussion générale des résultats obtenus, ensuite vient une conclusion finale.



CHAPITRE I

ETAT DES CONNAISSANCES ET CADRE THEORIQUE

1.1 Etat des connaissances

1.1.1 Définition et Historique du TSA au Québec

A Pinstar du concept de Santé qui a beaucoup évolué depuis sa premiére définition
partant d’« une absence de maladie » vers un état complet de bien-étre physique,
mental et social (Organisation Mondiale de la Santé, 1948), le terme « autisme » a
aussi connu une évolution importante de sa définition au fil du temps. Il tire son
origine du grec autos et de 1’allemand autismus qui veulent tous deux dire, « soi-
méme ». C’est en fait pour décrire un peu la tendance a la rupture relationnelle d’avec
le reste du monde, qui était percue a cette époque, comme étant la caractéristique
centrale du trouble (Kanner, 1968). Déja dans les années 1950, Leo Kanner et Bruno
Bettelheim avaient évoqué un déficit d’affection maternelle comme étant a la base du
trouble (Bettelheim, 1967). Mais la présence dans une méme fratrie des enfants ne
présentant pas le méme trouble, a remis en cause cette fameuse théorie de la froideur
des meres. Peu apres la Deuxiéme guerre mondiale, une autre cause affective est
venue appuyer 1’idée de trouble relationnel. Pour cette derniére cause, le TSA était da

a ’hospitalisme symbolisant une carence en soins affectifs et relationnels chez les



enfants incarcérés. Ces enfants présentaient donc les signes du TSA, méme si cela
s’est révélé plus tard €tre pour une toute autre raison. C’est alors que les parents
blamés ont commencé a se regrouper pour former des associations de défense de leurs

droits et ceux de leurs enfants considérés « malades » (Heifetz, 2019).

C’est seulement vers les années 1970, que des efforts ont débuté notamment au
Québec ou l'histoire récente de 1’autisme est liée de prés a celle de la Fédéretion
Québécoise de 'autisme, anciennement nommeée « société Québécoise de I’autisme »
(SQA), un organisme qui regroupe des associations communautaires. Selon cette
histoire, il fallait oeuvrer pour faire tomber certains mythes associées au TSA, faire
reconnaitre le potentiel des personnes affectées, et il y avait une nécessité¢ de mettre
en place des services appropriés pour répondre aux différents besoins des familles
(Lauzon, 2014). En 1976, la société Québécoise de I’autisme (SQA) fiit créée par un
groupe des parents et s’est mise a travailler sur la reconnaissance de I’autisme par les
instances gouvernementales et sur 1’acces aux services éducatifs et aux services pour
les familles. En ce moment-la, n’étaient ciblés que les cas séveres c’est-a-dire les
enfants non-verbaux, trés en retrait et ne pouvant pas communiquer sous aucune
forme. Le diagnostic fourni variait selon la formation du médecin, son orientation et
ses convictions, et selon les comportements observés pendant 1’entrevue (Fédération

Québécoise de 1'Autisme, 2021).

Vers les années 1980, la SQA a commencé a mettre en place des associations
régionales avec des conseils d’administration constitués de parents et des intervenants
sociaux. Il y a eu un début de services dans certaines écoles spécialisées et dans
certaines écoles privées, au bénéfice de certains enfants ayant une déficience
intellectuelle (Chamak, 2016). Ensuite, La définition du TSA s’¢élargit aux personnes
qui peuvent parler (American Psychiatric Association, 1994) et on reconnait en méme

temps, des forces particulieres chez d’autres autistes. On commence alors a parler
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d’autisme de haut niveau et du syndrome d’Asperger (Wing, 2000), mais le
diagnostic demeurant psychiatrique, avec des délais d’attente de un an et plus pour
I’obtenir. Des approches spécifiques se mettent en place dans certaines écoles
spécialisées, dans des hopitaux et dans des commissions scolaires pour commencer a
offrir des services €ducatifs aux enfants avec TSA. Faisons remarquer que 1’acces a
ces services demeure a ce stade, encore trés restreint car les parents doivent en
défrayer les cofts, et les personnes TSA sont prises en charge selon les régions, par
les programmes diversifiés (santé mentale, déficience intellectuelle, déficience
physique, autisme...).

Dans les années 2000, la SQA devient la Fédération québécoise de 1’autisme et des
troubles envahissants du développement (FQATED), 1’évaluation diagnostique
devient multidisciplinaire (Roberge, 2004) méme si le délai d’attente du diagnostic
demeure toujours assez long (1 a 2 ans). Des parents de jeunes enfants intentent un
recours collectif pour obtenir des services, ce qui poussa le ministére de la Santé et
des Services sociaux a publier en 2003, son plan d’action : Un geste porteur d’avenir,
et a accorder 20 millions $ pour I’actualisation du plan d’action et le programme
d’intervention comportementale intensive (ICI) pour tous les enfants TSA de 0-5 ans.
Les Centre de Réadaptation en Déficience lintellectuelle recoivent alors un mandat
clair du MSSS et commenceérent a fournir des programmes d’ICI aux enfants d’age
préscolaire et a former leur personnel.

Le plan d’action toujours en vigueur, prévoit pour chaque enfant de 0 a 5 ans, au
moins 20 heures d’ICI, un soutien financier en milieu scolaire et aux familles et un
autre soutien financier pour des services socioprofessionnels et résidentiels (Ministere
de la Santé et des Services Sociaux, 2012). Trés vite, on s’apergoit avec
I’augmentation du nombre d’enfants qui regoivent le diagnostic, qu’il n’y a pas assez
de ressources pour prendre en charge tous les demandeurs de services, les listes

d’attente s’allongent, ce qui se traduit par des services fragmentés et par la sélection



de quelques bénéficiaires parmi les nombreux demandeurs de services (Fédération

Québécoise de 1'Autisme, 2021)

Aujourd’hui, la plupart des auteurs s’entendent pour dire que le trouble du spectre de
I’autisme (TSA) est une condition neurologique qui traduit un développement
atypique du cerveau du point de vue structural et fonctionnel (Valenti et al., 2020). La
théorie sur la froideur des meéres est reléguée aux oubliettes et les meres constituent
méme un important pilier dans le processus de mise en ceuvre des programmes
d’intervention comportementale intensive (Granger, Des Riviéres-Pigeon, Sabourin,
& Forget, 2012; Strauss, Mancini, & Fava, 2013). Le TSA est un trouble permanent
qui est souvent diagnostiqué depuis la petite enfance (Girault & Piven, 2020) en se
basant sur des criteres qui demeurent, en I’absence de marqueurs biologiques fiables a
ce jour, sous une forme clinique et comportementale (Brian, Zwaigenbaum, & Ip,
2019; Thabtah & Peebles, 2019).

La personne qui présente un TSA posséde une incapacité sur le plan de sa
communication, de ses interactions sociales, et au niveau de son processus
d’apprentissage. Selon Richard Woods, les trois approches cognitives qui permettent
de mieux appréhender le processus fonctionnel sous-jacent au TSA sont la faiblesse
de la théorie de I’esprit, la faiblesse de la cohérence centrale et le dysfonctionnement
exécutif (Woods, 2020). D’aprés la théorie de 1’esprit, les personnes présentant un
TSA ont des difficultés pour comprendre leur propre état mental et celui des autres
(Milton, 2012). Le déficit de cohérence centrale prédispose la personne autiste a
traiter des informations isolées plutdt qu'a les synthétiser dans des ensembles plus
vastes (Booth & Happe, 2010). Quant au dysfonctionnement exécutif, il
s’expliquerait par un manque de controle des impulsions, comme c’est souvent le cas
dans les lésions du lobe frontal (Pirau & Lui, 2020).

On évoque a ce jour, une origine multiple et multifactorielle du TSA. Les avancées

réalisées dans le domaine neuro-génétique avec la découverte des genes et des



mutations liés au TSA (Bourgeron, 2015; Colvert et al., 2015; De la Torre-Ubieta,
Won, Stein, & Geschwind, 2016; Sandin et al., 2014), ne suffisent pas a convaincre
ceux qui évoquent I’influence de facteurs environnementaux comme étant a la base
de ’augmentation de la prévalence soit en agissant par effet direct, soit a travers une
régulation épigénétique (Ladd-Acosta & Fallin, 2016; Ladd-Acosta et al., 2014)
induite par les facteurs de risque périnataux comme 1’age avancé des parents (Idring
et al., 2014), le rapprochement de naissances (Cheslack-Postava, Liu, & Bearman,
2011), les déreglements immunitaires pendant la grossesse (Croen, Grether, Yoshida,
Odouli, & Van de Water, 2005; Lee et al., 2015), certaines médications (Bromley et
al., 2013; Gentile, 2015) et certains polluants atmosphériques (Roberts et al., 2013;
Talbott, Arena, et al., 2015; Talbott, Marshall, et al., 2015). L’alcool et le tabac n’ont
pas été démontrés comme facteurs de risque maternel du TSA dans le peu d’études
qui y sont consacrées (Rosen, Lee, Lee, Yang, & Burstyn, 2015). Toutefois, des
résultats sont contradictoires quant a I’effet protecteur de certaines vitamines (dont le
taux maternel de folates sanguin en période prénatale) dans la réduction du risque li¢

au TSA chez les enfants (Suren et al., 2013; Virk et al., 2016).

Les principes de I’analyse appliquée du comportement selon I’approche du professeur
Lovaas constituent a ce jour, le fondement du programme d’intervention
comportementale intensive reconnu a travers le monde. Ce programme vise a lever un
« prétendu blocage » au niveau de I’apprentissage par des exercices d’entrainement
intensifs et personnalisés (Lovaas, 1987).

Comme cela a ét¢ mentionné plus haut, plusieurs décennies et plusieurs travaux de
recherche séparent la premic¢re dénomination (autisme infantile précoce) (Kanner,
1951), de celle utilisée de nos jours (trouble de spectre de I’autisme ou TSA).
L’appellation « TSA » traduit un continuum de sévérit¢ de symptomes et englobe
depuis I’apparition de la Se édition du manuel diagnostique et statistique des troubles

mentaux - DSM-5, les trois entités anciennement séparées a savoir : ’autisme, le
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syndrome d’asperger et les troubles envahissants du développement non spécifiés
(TED-NS) (Association américaine de psychiatrie, 2013). Cette notion de spectre
traduit donc un niveau de fonctionnement qui varie d’une personne a 1’autre et qui

peut, d’un domaine a 1’autre, varier dans le temps.

1.1.2 Prévalence du TSA

On retrouve des personnes ayant un diagnostic ou des caractéristiques propres au
TSA dans toutes les cultures et tous les pays si I’on se fie aux nombreuses études
réalisées dans divers pays ou les registres épidémiologiques en matiére du TSA sont
tenus a jour (Ozerk, 2016). La derniére estimation de la prévalence du TSA, mesurée
par le réseau américain de surveillance sur ’autisme et les troubles du développement,
¢était de 18,5 pour 1000 enfants 4gés de 8 ans en 2016 (Maenner et al., 2020). C'est
environ 10% plus élevé que celle rapportée en 2014 (Baio et al., 2018), et environ
175% de plus que les premieres estimations rapportées par le réseau entre 2000 et

2002 (Center for Disease Control and Prevention, 2007).

Au Canada, le systétme national de surveillance du TSA a estimé en 2018, une
prévalence globale de 15,2 pour 1 000 enfants agés de 5 a 17 ans, avec des
estimations provinciales allant de 8,0 a 17,5 pour 1 000 enfants (Ofner, Coles, &
Decou, 2018), ce qui est légerement inférieur aux estimations du réseau américain.
Ces données canadiennes indiquent toutefois que 28% de ces enfants avaient recus le
diagnostic apres 1'age de 8 ans. Au Québec, une prévalence rapportée grace a 1’'usage
des données issues du systéme intégré de surveillance des maladies chroniques du
Québec (SYSMACQ), présente la méme tendance avec 12 pour 1000 cas de TSA

chez les enfants et adolescents agés de 1 a 17 ans (Diallo et al., 2018). Comme dans
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la plupart des cas, les données sur la prévalence du TSA n’incluent pas les adultes
comparativement aux rares €tudes qui concernent plutdt les adultes sans inclure les
enfants (Brugha et al., 2011). Aussi, il faut admettre que dans plusieurs cas, ces
données sont partielles car ne reflétant que les réalités des familles qui ont eu acces

aux services offerts.

Malgré les spécificités méthodologiques et d'échantillonnage des études recensées,
toutes ces études démontrent que la prévalence du TSA s’accroit et une constance
demeure dans le ratio (1F/4H) entre les deux sexes (Joseph et al., 2017; Morales-
Hidalgo, Roige-Castellvi, Hernandez-Martinez, Voltas, & Canals, 2018; Randall et
al., 2016).

D’ailleurs, il y a davantage de voix qui s’élévent pour attribuer ce déséquilibre
persistant du ratio entre les deux sexes, au potentiel sélectif des outils de dépistage
utilisés. Ces études suggerent que les symptomes autistiques different selon le genre
(Cooper, Smith, & Russell, 2018). Par exemple, les garcons présentant un TSA
semblent plus atteints que les filles en termes de développement social précoce et ont
un taux de comportements répétitifs restrictifs plus élevé (Supekar & Menon, 2015),
ce qui suggere un besoin d'outils diagnostiques ou de normes spécifiques pour les
garcons et d’autres pour les filles concernés (Kopp & Gillberg, 2011). Cependant,
I'ampleur de 1'effet de ces différences semble faible et non cliniquement pertinente (L.
Zwaigenbaum et al., 2012). C’est cela qui nous conduit a considérer a la lumicre des
critetres du DSM IV-TR ou du DSM-5 (Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux) (Grzadzinski, Huerta, & Lord, 2013), que les principaux
symptomes des TSA sont identiques chez les hommes et les femmes. De conclusions
a tendance sexuelle étaient basées sur des outils de dépistage ou de diagnostic
développés et validés principalement chez des sujets masculins. Ainsi, les hommes

étaient plus susceptibles de présenter des symptomes détectés avec de tels outils, et



11

cela laissait penser a la possibilité que le taux de TSA pourrait étre sous-estimé chez

les femmes.

L’énigme entourant cette hausse de prévalence du TSA reste toute enticre. Les
changements en lien avec les facteurs non-étiologiques comme la pratique de
signalement des cas, une meilleure sensibilisation des communautés et des
professionnelles, et I’affinement des outils et criteres diagnostiques, contribuent pour
une grande partie dans 1’explication d’une prévalence élevée (Anagnostou et al., 2014;
Hansen, Schendel, & Parner, 2015), malgré 1’arrivée du DSMS5 qui tend a exclure
certaines personnes jadis incluses avec le DSM IV-TR (Kulage, Smaldone, & Cohn,
2014; Smith, Reichow, & Volkmar, 2015; Young & Rodi, 2014).

Les estimations de la prévalence varient aussi selon les facteurs démographiques.
Aux Etats-Unis en particulier, la race non blanche, l'origine ethnique hispanique et le
faible statut socioéconomique (SSE) ont été associ€s a une prévalence plus faible de
TSA et a un diagnostic différé (Christensen et al., 2016; King & Bearman, 2011)
alors qu’en revanche, le diagnostic de TSA a tendance a étre corrélé avec les facteurs
liés a un SSE faible dans les pays scandinaves offrant des soins de santé¢ universels
gratuits, un dépistage systématique des problémes de développement et des

protocoles détaillés pour le diagnostic du TSA (Rai et al., 2012).

La hausse de prévalence du TSA est bien entendu, associée aux capacités de
dépistage qui ne peuvent étre dissociées des considérations étiologiques. En effet,
bien que non encore bien établies de fagcon formelle, les causes du TSA orientent la
recherche dans plusieurs sens et selon divers paradigmes. On peut aisément concevoir
qu'une offre de services de type « sensibilisation communautaire » aux facteurs

d’exposition et qui viserait a anéantir certaines causes ¢€tiologiques
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(environnementales) ou favorisantes, puisse contribuer a réduire la prévalence du

trouble.

Pour résumer cette section, il convient de considérer la prévalence croissante du TSA
comme ¢étant notamment due a une conséquence d’un affinement progressif des
critéres, des connaissances et d’outils diagnostiques avant d’évoquer des diverses
causes étiologiques qui se font découvrir au fur et a mesure que les recherches se
poursuivent. Il est donc important de rappeler ici, que le taux de prévalence en
présence, demeurera sous-évalué pendant encore longtemps et corrélé aux disparités
populationnelles (socio-culturelles et méme géographiques) d’acces au dépistage
précoce, au type d’études, et aux outils de dépistage. En effet, il y a encore une bonne
partie des cas de TSA qui échappent au dépistage a cause de I’immensité des zones
d’ombre autour du phénomene. L hypothése selon laquelle les critéres de dépistage

soient moins spécifiques au TSA n’est pas non plus a exclure.

1.1.3 L’intervention comportementale intensive

La période la plus fréquente pour le diagnostic du trouble se situant en préscolaire
(Chakrabarti, 2009; Crane & Winsler, 2008; Schreibman, 1988), il est de plus en plus
évident que des services des ’enfance, permettraient aux enfants bénéficiaires de
mieux se préparer a affronter 'un de leurs premiers défis majeurs qui est celui
d’intégrer 1’école  primaire, puis suivra I’intégration académique ou
socioprofessionnelle, au méme titre que leurs pairs sans-TSA. Nous avons décrit plus
haut, les étapes qui ont mené a la mise en place en 2003 par le ministére de la santé et
des services sociaux du Québec, du document d'orientation ministérielle intitulé « Un
geste porteur d'avenir : Des services aux personnes présentant un trouble envahissant

du développement, a leurs familles et a leurs proches ».
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L’ICI s’inspire de la technique d’analyse appliquée du comportement (AAC) et
s’adresse dans le cas du Québec, aux enfants de moins de 6 ans (Ministére de la Santé
et des Services Sociaux, 2003). C’est un processus d'application systématique des
principes comportementaux humains pour effectuer des changements souhaitables
dans les comportements sociaux (par exemple, la diminution des comportements
problématiques, 1’enseignement des compétences sociales fonctionnelles et des
comportements alternatifs, ainsi que 1’augmentation des comportements souhaitables
dans un contexte situationnel appropri¢), a raison de 20 a 40 heures par semaine
d’exercices individuels (Baer, Wolf, & Risley, 1968; R. B. Leaf & McEachin, 1999).
L’ICI vise a maximiser les potentiels de I’enfant dans les domaines de la
communication, de I’autonomie, du langage (expressif et réceptif), des habilités
sociaux et de jeu, de motricité fine et globale, et de toutes les autres habilités
préscolaires (Reichow, Hume, Barton, & Boyd, 2018). En fonction des besoins
exprimés par la famille, en fonction de disponibilités des ressources au programme
DI-TSA-DP des CISSS et CIUSSS, et en fonction des aptitudes de 1’enfant, seront
déterminés les objectifs spécifiques, les techniques ainsi que le nombre d’heures
d’ICI a administrer par semaine (Leaf et al., 2016). L’ICI s’étale normalement sur des
centaines d’heures d’apprentissages dits « par essais distincts ». Les habiletés que
I’enfant doit apprendre sont divisées en petites taches, et on récompense a chaque
niveau, les bonnes réponses de I’enfant en lui donnant un petit cadeau (Paquet,
Dionne, & Rousseau, 2019). Au Québec, cette approche qui consiste a présenter un
stimulus, observer la réponse de 1’enfant puis donner une conséquence, se veut
intensive (minimum de 20 heures d’intervention individuelle par semaine) et s’étale
sur deux a trois ans en moyenne. Les techniques utilisées sont celles qui modifient le
comportement a savoir ’incitation, 1’indication, 1’estompage, les renforcements,
I’extinction, la généralisation et le maintien des comportements jugés adéquats.
L’idée est aussi celle d’avoir un intervenant par enfant, de remplacer progressivement

les renforgateurs concrets (jouets, friandises, jeux...) par des gratifications sociales
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(félicitations, sourire...) afin de permettre une transition vers les stimuli sociaux

(Cruveiller, 2012; Kovshoff, Hastings, & Remington, 2011).

Des études ont montré des effets bénéfiques de I'ICI sur 1’enfant grace a une
amélioration du comportement adaptatif et du coefficient intellectuel (Reichow et al.,
2018), du language expressif et réceptif (Frazier et al., 2021; Hampton & Kaiser,
2016; Magiati, Charman, & Howlin, 2007), et au niveau des compétences sociales
(Reichow, Barton, Boyd, & Hume, 2012). Des gains similaires sur la sant¢ mentale
des parents impliqués (Eikeseth, Klintwall, Hayward, & Gale, 2015) et dans le bien-
étre au sein des familles (Rivard et al., 2020; Sabourin, des Rivicres-Pigeon, &
Granger, 2011) ont aussi été rapportés.

Toutefois et faute de ressources publiques suffisantes, ce ne sont pas tous les enfants
autistes de 0 a 5 ans qui accedent aux services d’ICI ou qui regoivent le méme type de
service pourtant offert pour tous, par le gouvernement du Québec (Protecteur du
citoyen, 2015). Sans offrir une garantie quant a 1’acces aux services proprement dit, le
niveau de priorité d’accés aux services par exemple, est accordé a la suite de
I’évaluation globale de chaque demande (formulaire) par la direction de 1’AEO,
assortie d’une classification en 3 paliers selon le plan d’acces aux services pour les
personnes ayant une déficience, dans son annexe B (Ministére de la Santé et des
Services Sociaux, 2008) qui stipule:

« 1. Urgent lorsque I’intégrité et la sécurité de la personne ou de sa famille sont
présentement menacees.

Tous ces criteres sont présents : la situation de la personne est critique a cause de la
présence d’une ou de plusieurs déficiences; 1’absence d’une intervention immédiate
ou dans les 72 heures compromet de manicre irrémédiable le développement d’une
aptitude, la récupération d’une fonction ou I’intégration sociale de la personne; la

situation de crise est actuelle ou imminente (prévisible dans les 72 heures suivant la
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demande); le milieu naturel est inexistant, inapte ou ne peut compenser au-dela de 72
heures.

2. Elevé lorsque I’intégrité et le développement de la personne risquent d’étre
irrémédiablement compromis en [’absence d’intervention dans les 90 jours suivant
I’analyse de la demande.

L’un de ces critéres est obligatoirement présent : 1) L’intervention doit débuter
rapidement considérant la situation critique du cheminement de 1’usager, selon les
données probantes disponibles. Sans intervention a l’intérieur de trois mois, la
personne risque notamment de développer un probléme chronique ; voir son
développement irrémédiablement compromis. 2) La détérioration de la situation
(facteurs personnels et/ou environnementaux), de méme que ses effets négatifs sur la
réalisation des habitudes de vie et I’intégration sociale sont prévisibles dans les 90
jours suivant la demande. Sans intervention dans ce dé¢lai, la personne risque par
exemple de se voir exclue du service de garde.

3. Modéré lorsque la détérioration ou 1’aggravation de la situation de la personne ne
sont pas prévisibles d’ici les 90 jours suivant 1’analyse de la demande, mais
I’intervention est nécessaire pour permettre la réalisation de ses habitudes de vie et/ou
son intégration sociale. Une hiérarchisation des demandes peut étre possible a
I’intérieur de ce niveau de priorité, afin d’éviter I’aggravation des situations ». (Tiré
du plan d’acceés aux services pour les personnes ayant une déficience, MSSS 2008,
Annexe A)

Les évaluations faites sur ce programme de thérapie comportementale au Québec, ont
jusque-la penché sur des aspects ayant trait a son implantation et a son rendement
dont le degré de satisfaction des parents et 1’évolution du taux d’acces des enfants en
classe ordinaire (Abouzeid & Poirier, 2014b; Caron, Paquet, Bérubé, & Larivée,
2019). L’on ne sait grand-chose ni sur le profil social des familles exclues, ni sur
I’évolution mentale et socioprofessionnelle des demandeurs qui n’ont pas eu acces a

ce service publique durant leur jeune dge. L.’on sait par contre que de plus en plus des
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personnes présentant un TSA fréquentent les colléges, les universités et obtiennent un
emploi (Alvi, 2008; Vanbergeijk, Klin, & Volkmar, 2008). Qui sont-ils exactement ?
Avaient-ils des symptomes mineurs ou avaient-ils eu recours aux services privés faute

d’ICI publique durant leur jeune age?

1.1.4 Les inégalités sociales de santé liées au trouble du spectre de I’autisme.

Les inégalités sociales de santé s’articulent autour des déterminants sociaux de la
santé qui englobent des facteurs sociaux et économiques particuliers des déterminants
généraux de la santé (Buchbinder, Rivkin-Fish, & Walker, 2016). Le terme
«déterminants sociaux» évoque souvent des facteurs tels que le revenu et le statut
social; l'emploi et les conditions de travail; I'éducation et la littératie; les expériences
vécues pendant l'enfance; l'environnement physique; le soutien social et la capacité
d'adaptation; les comportements sains; l'acceés aux services de santé; la biologie et le
patrimoine génétique; le genre; la culture; la race et le racisme; et la stigmatisation
(Braveman & Gottlieb, 2014).

Les milliards d'individus qui peuplent le monde, sont répartis en continents et nations
aux caractéristiques démographiques et géographiques différentes. Il y existe des
différences dans les niveaux de développement et de richesse, ainsi que des
différences phénotypiques et culturelles. Alors que certaines de ces différences sont le
résultat de processus adaptatifs, géographiques et climatiques, des résultats
d’éventuels phénomenes historiques, sociaux, économiques et culturels complexes,
d’autres différences deviennent des inégalités sociales, dans la mesure ou elles
définissent des relations essentiellement fondées sur le pouvoir et l'acces a des biens,
services et richesses (Marmot, 2017; Villar, 2016). Une étude québecoise a montré a
titre illustratif, une différence au niveau du développement cognitif des nourrissons

de 5 mois d’age, laquelle est associée a certains déterminants sociaux des familles
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(Normand, Baillargeon, & Brousseau, 2007). Une autre étude Québécoise a révélé
que les enfants ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant de
développement sont confrontés a un éventail de barricres structurelles et sociales,
particulierement s’ils présentent aussi des incapacités motrices (Sallafranque St-Louis,
Normand, Ruel, Moreau, & Boyer, 2012).

Ces inégalités sont souvent transférées dans le domaine de la santé et deviennent
visibles dans les conditions de santé inégales des différents groupes, dans les niveaux
inégaux de risques sanitaires auxquels ces groupes sont exposés, mais aussi en termes
d'acces inégal aux ressources disponibles dans le domaine de la santé. La plupart de
ces inégalités observées dans le domaine de la santé¢ sont directement liées aux
inégalités observées dans d'autres domaines de la vie sociale (Moore, 2005). Les
inégalités en maticre de santé sont donc des différences systématiques en matiere de
santé entre les groupes sociaux, comme celles fondées sur la race ou la religion, qui
pourraient étre évitées par des moyens raisonnables (Whitehead, 1992). Elles reflétent
une répartition injuste des risques et des ressources pour la santé. Tout aspect
mesurable de la santé qui varie d'une personne a l'autre ou selon des groupes sociaux
peut étre qualifi¢ d'inégalité sociale de santé.

L’¢équité¢ dans 1’acces aux services. L’€quité sociale suppose un acceés ou une
distribution équitable des ressources qui menent a la santé. Cela suppose la prise en
compte de deux préalables essentiels : I’identification des ressources pertinentes qui
doivent faire 1’objet d’un accés ou d’une distribution équitable compte tenu de leur
rareté, et I’identification des différences jugées acceptables dans le niveau d’obtention
de cette ressource entre des groupes spécifiques. Ainsi on ne jugera pas €quivalentes
des ressources comme [’acces aux soins, et des ressources qui sont plutdt liées a des
comportements individuels, comme 1’alimentation, méme si ceux-ci sont souvent
faconnés par des conditions environnementales hors du controle des individus. Les

caractéristiques, tels 1’age, le genre, 1’orientation sexuelle, I’origine ethnique, le statut
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de pauvreté, la culture, sont souvent utilisées comme paramétre d’équité en maticre
de santé (Potvin, Moquet, & Jones, 2010).

Au regard des données récentes issues de I’Institut National de Santé Publique du
Québec (INSPQ), les enfants et adolescents présentant un TSA ont des taux plus
¢levés de mortalité et de morbidité par rapport aussi bien au reste de la population
que par rapport aux autres catégories de troubles de développement (Diallo et al.,
2018). Ce rapport de I’'INSPQ stipule que les personnes présentant un TSA avaient
plus d’épilepsie (sept fois plus ), de diabete (deux fois plus) et de maladies d’appareil
digestif (1,4 plus) que des personnes ayant d’autres formes de troubles
développementaux. Il en va de méme pour 1’utilisation des services de santé : les
personnes présentant un TSA consultent dix-huit fois plus les services psychiatriques,

sept fois de plus en pédiatrie et deux fois de plus les services médecine familiale.

Ailleurs, les disparités raciales, ethniques et socioéconomiques associées aux troubles
du spectre autistique sont évidentes dans l’accés a des nombreux domaines de
services, y compris l'accés a une évaluation précoce, a un diagnostic et a des
interventions thérapeutiques (Singh & Bunyak, 2018). Des auteurs d’une étude
américaine ont rapporté que les parents a faible statut socioéconomique (SSE) étaient
plus susceptibles d'avoir besoin de soins de répit, de services a domicile et de services
de formation des parents, comparés aux familles a statut socioéconomique élevé
(Pickard & Ingersoll, 2016). Plusieurs études non Québecoises font ¢état des
difficultés rencontrées par les parents pour accéder aux services en raison des
barricres linguistiques, du manque de ressources culturellement appropriées, y
compris du matériel de lecture disponible dans des langues autres que l'anglais
(Blanche, Diaz, Barretto, & Cermak, 2015; Grinker et al., 2015). Les longues durées
d’attente de services ont été signalées dans une étude américaine (Williams, 2016).
Une étude chez les polonais indique que des jeunes atteints de TSA avaient des

besoins de services non satisfaits (93,5%) et se heurtaient a des obstacles pour y
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accéder (82,7%). L'accés aux soins est limité pour les familles de minorités raciales et
ethniques, avec un faible niveau d'éducation des parents, vivant dans des zones non
métropolitaines et celles ne suivant pas une approche thérapeutique majeure (Thomas,
Ellis, McLaurin, Daniels, & Morrissey, 2007). Les familles a faible revenu et celles
vivant a l'extérieur des grandes villes sont les plus exposées aux obstacles a l'acces
aux services (Platos & Pisula, 2019).

Toutes ces études montrent des disparités d’acceés aux ressources de santé pour les
personnes présentant un TSA, en fonction des déterminants sociaux. Au Québec, les
soins de santé physique sont offerts de maniére équitable permettant a toute personne
dans le besoin, de se faire soigner (Intitut National de Santé¢ Publique du Québec,
2014). Par contre, du coté des troubles mentaux et notamment du TSA, I’offre de
service est limité et I’organisation structurelle de services ne permet pas notamment a
un enfant de plus de 6 ans et a certains autres enfants de moins de 6 ans (dont le profil
social est a déterminer dans le cadre de cette these), d’accéder a I’'ICI (Ministére de la
Santé et des Services Sociaux, 2012). Si a I’issu de notre recherche, il se dégage des
restrictions s’appuyant sur un gradient social, celles-ci seront considérées comme des

précurseurs d’inégalités sociales de la santé pour des personnes présentant un TSA.

La stigmatisation réduit 1’acceés aux services. La stigmatisation, les préjugés et la
discrimination constituent également des barriéres a 1’acceés aux services et sont au
centre des recherches depuis plusieurs décennies (Hernandez, Bedrick, & Parshall,
2014; Maiano, Aimé, Salvas, Morin, & Normand, 2016; McHatton & Correa, 2005;
Thornicroft, 2008). La recherche en sciences sociales qui porte particulicrement sur la
stigmatisation, a considérablement évolué au cours des deux dernieres décennies, du
moins en psychologie sociale, ou les chercheurs ont élucidé la manicre dont les gens
construisent des catégories cognitives et les relient a des croyances stéréotypées
(Crocker, Major, & Steele, 1998). 1l n’est plus possible de concevoir une seule

définition correspondant au terme « stigmatisation ». Méme au sein de mémes
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disciplines, les gens abordent le concept de stigmatisation a partir d'orientations
théoriques différentes qui produisent des visions quelque peu différentes de ce qui
devrait étre inclus dans le concept. Ainsi, différents cadres de référence ont conduit a

différentes conceptualisations (Link & J. C. Phelan, 2001).

En réponse aux critiques concernant les variations de la définition de la stigmatisation
et de son orientation trop individuelle, il a été proposé une re-conceptualisation du
construit dans une perspective sociologique, ce qui est maintenant largement utilisé
dans la littérature sur la stigmatisation. Dans cette conceptualisation, la stigmatisation
est définie comme la cooccurrence d'étiquetage, de stéréotypage, de séparation, de
perte de statut et de discrimination dans un contexte dans lequel le pouvoir est exercé.
De méme, la discrimination (un terme qui préte souvent a confusion) qui peut exister
a la fois au niveau individuel (c’est-a-dire I’inégalité de traitement résultant de
I’appartenance a un groupe social particulier) et au niveau structurel (c’est-a-dire les
conditions sociales qui limitent les chances, les ressources et le bien-étre d’un
individu) est une caractéristique constitutive de la stigmatisation (Parker, 2012). En
effet, le terme « stigmatisation » ne peut pas contenir le sens qui lui est attribué
communément lorsque cet aspect est laissé¢ de coté. Toutefois, comme le processus
général de stigmatisation intégre plusieurs autres ¢léments, tels que 1'étiquetage et les
stéréotypes, le concept de stigmatisation est plus large que la discrimination

(Scambler, 2006).

La compréhension conceptuelle de la stigmatisation qui remonte de I’ouvrage
d’Erving Goffman en 1963 (Goffman, 1986), a beaucoup évolué depuis les cinquante
dernieres années. En effet, on y a surtout adjoint des considérations d’ordre sociales
et politiques en vue de comprendre « comment les individus, les communautés et
I’Etat utilisent la stigmatisation pour produire et reproduire les inégalités sociales ».

De l’avis de plusieurs chercheurs (Parker & Aggleton, 2003), la stigmatisation
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fonctionne donc comme une forme de pouvoir. La stigmatisation survenant dans les
contextes fagonnés par des relations de pouvoir inégales, elle ne peut étre combattue
sans tenir compte de ses liens avec ’exclusion sociale, c’est de cela dont il s’agit dans
la présente thése de doctorat.

Stigmatiser les autres permet aux gens/politiques d’atteindre les objectifs désirés,
comme maintenir les gens au piége (exploitation), garder les gens a l'intérieur (faire
respecter les normes) et garder les gens a distance (éviter les maladies) (Phelan, Link,
& Dovidio, 2008). Dans chaque cas, les membres du groupe dominant obtiennent
quelque chose qu'ils veulent en stigmatisant les autres. Dans la mesure ou il existe de
grandes différences de pouvoir entre ceux qui stigmatisent et ceux qui en sont
victimes, nous pourrions nous attendre a ce que les intéréts du groupe le plus puissant
soient exprimés de manicre fiable dans le type d'inégalités que la stigmatisation peut

produire (Link & Phelan, 2014; Toyoki & Brown, 2013).

Des résultats d’études démontrent que les points de vue stigmatisants sur les
problémes de santé¢ mentale peuvent entrainer un retard d'acces aux soins (Kular et al.,
2019b; Moe et al., 2018; Thornicroft, 2008) et expliquer la relation entre la
stigmatisation et la volonté¢ d’utiliser les services de sant¢ mentale (Chandra &
Minkovitz, 2006). Les données de la littérature montrent également que de nombreux
patients pergoivent la stigmatisation de leur maladie mentale lorsqu'ils recherchent
des soins de santé, méme s'ils n'ont pas exploré les attitudes des prestataires. Les
prestataires de soins de santé qui travaillent avec des personnes atteintes de maladies
mentales graves sont eux-mémes l'objet de stigmatisation au sein de la profession
médicale et peuvent exacerber la stigmatisation personnelle et publique a laquelle les
patients sont confrontés, ce qui peut nuire a la recherche de soins (Sartorius, 2002).
Au niveau communautaire, la réduction de la stigmatisation pourrait étre plus efficace

pour promouvoir l'acces aux soins en répondant aux préoccupations des patients et
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des prestataires. Cela souligne I'importance de s'attaquer a la stigmatisation pour
assurer un traitement précoce et de meilleurs résultats pour les patients.

Dans le cas du trouble du spectre de I’autisme, le stress li¢ a la stigmatisation
publique peut-&tre la raison pour laquelle les personnes autistes éprouvent plus de
problémes de santé mentale que la population générale, dissipant les théories du passé
selon lesquelles le trouble lui-méme serait a 1'origine d'une telle détresse (Frost, 2011;
University of Surrey, 2018). De plus, la stigmatisation publique du TSA est ’'un des
¢léments qui pourrait expliquer les inégalités sociales de santé en autisme car elle
conduit aussi a I’isolement ou exclusion des personnes autistes et de leurs famille
(Conlan, 2012; Pohlman, Rojas-Lizana, & Jamarani, 2014; Sharma & Mobar, 2012),
elle nuit a 1’acces a I’éducation (Park, Chitiyo, & Choi, 2010; Underhill, Ledford, &
Adams, 2019) et a ’emploi (An, Roessler, & McMahon, 2011), mais elle peut
également expliquer le peu de ressources que les décideurs publiques choisissent de
rendre disponibles comme services a la population (Corrigan et al., 2005;
Hatzenbuehler, 2016) dont les services d’ICI pour les jeunes enfants.

Lorsque plusieurs personnes présentent un probléme de santé physique au Québec, le
« tri » possible qui peut €tre fait, ne restreint pas la possibilité d’accéder aux soins de
santé car, tous les demandeurs auront acces a tous les traitements disponibles, méme
ceux qui sont trés coliteux. En autisme par contre, il y a une rareté de ressources qui
fait que de nombreux enfants n’ont pas les services dont ils ont besoin. La
stigmatisation qu’elle soit structurelle ou publique, diminue la chance aux personnes
autistes d’accéder aux ressources de santé sans compter que le profil social des exclus
qui reste a déterminer, pourrait soulever la question d’équité et d’inégalités sociales
de santé.

I1 a été démontré que les groupes ethniques minoritaires, qui sont déja confrontés aux
préjugés et a la discrimination en raison de leur appartenance a un groupe, subissent
une double stigmatisation lorsqu'ils sont confrontés au fardeau de la maladie mentale

(Gary, 2005). La puissance de la stigmatisation de la maladie mentale est I'une des
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raisons pour lesquelles certains membres de groupes ethniques minoritaires qui
bénéficieraient de services de santé mentale, choisissent de ne pas chercher ou de
participer adéquatement a un traitement (Alvidrez, Snowden, & Kaiser, 2008;
Shidhaye & Kermode, 2013). La combinaison de la stigmatisation et de
'appartenance a un groupe ethnique minoritaire peut donc entraver le traitement et le

bien-étre, créant des mortalités et des morbidités évitables et traitables.

Bref, la stigmatisation contrecarre ou exacerbe plusieurs processus (disponibilité de
ressources, relations sociales, réponses psychologiques et comportementales, stress)
qui finissent par avoir des effets néfastes sur la santé. Selon la théorie des causes
fondamentales, le SSE englobe des ressources en argent, en connaissances, en
pouvoir, en prestige et en liens sociaux bénéfiques. C'est en disposant de ressources
supérieures que les personnes et les groupes a statut social supérieur acquierent un
avantage pour la santé. La situation de stigmatisation prive de ces mémes ressources,

rendant le groupe stigmatisé plus expos¢ aux inégalités de santé.

1.2 Cadre théorique

« Les inégalités sociales de santé sont le fruit de I’injustice sociale qui tue a grande
échelle, et les réduire est un impératif éthique », indiquait 1’organisation mondiale de
la sant¢ (OMS) en septembre 2008 dans son rapport sur les déterminants sociaux de
santé (Organisation Mondiale de la Santé, 2008). Parlant justement des interventions
en santé, il a été rapporté que les particularités sociales qui n’ont apparemment pas de
liens directs avec les déterminants de la santé, sont plutdt a la base des inégalités
sociales avant, pendant et aprés une intervention en santé (Phelan, Link, & Tehranifar,
2010). Le constat est parti de la persistance voire du renforcement du taux de
mortalité chez les personnes ayant un niveau socio-€conomique faible malgré les

interventions ayant supprimé les causes présumées de cette mortalité. Phelan et
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collaborateurs pensent que 1’explication se situe au niveau « socioéconomique » qui
englobe un éventail de ressources, telles que le revenu, des connaissances, du prestige,
du pouvoir et de liens sociaux bénéfiques qui protégent la santé, quels que soient les
mécanismes pertinents a un moment donné. Il existe donc une cause a la base de ce
phénomene que ces auteurs ont mise de I’avant dans leur « Théorie des causes
fondamentales ». C’est d’abord et surtout les conditions sociales inégales sous-

Jjacentes (Link & Phelan, 1995).

Selon la théorie des causes fondamentales, certains facteurs sociaux ou circonstances
sociales qui limitent 1’acces aux ressources de santé restent associés a des inégalités
de sant¢ au fil du temps, en dépit de changements radicaux dans les maladies, dans les
facteurs de risque et dans les interventions en maticre de santé. Les causes
fondamentales influencent de multiples conséquences de la maladie par le biais de
multiples facteurs de risque chez un nombre important de personnes. Le causes
fondamentales sont étroitement liées aux inégalités de santé dans le temps et 1’espace.
Ces relations sont durables et résultent du fait que l'association entre la cause
fondamentale et la santé se reproduit dans le temps via la création de nouveaux

mécanismes d'intervention.

Les politiques et les interventions doivent prendre en compte le facteur social lui-
méme plutét que simplement les mécanismes supposés qui le lient a la santé. Sinon,
des causes sociales fondamentales produiront continuellement des inégalités de santé
grace a la création de nouveaux mécanismes. La théorie et la recherche basées sur ces
concepts ont principalement porté sur le statut socio-économique en tant que cause
fondamentale des inégalités de santé. La stigmatisation répond également aux
criteres de cause fondamentale et mérite d'étre considérée au méme titre, comme

ayant une influence majeure et persistante sur la santé de la population.
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A T’issue de cette recension des écrits, voici le cadre théorique retenu, intégrant a la
fois les déterminants sociaux de la santé et la stigmatisation, dans une méme

dynamique d’acces aux ressources prévus pour les personnes présentant un TSA.

damentalesdes |négalitéssocialesde sante.

1. Interventions en santé 2. Reduction des i necalites sociales

{ Facteursde 1\
risquedes
maladies

Stigmatisation

r L Hetreriboshier, &t

Figure 1. 1 Cadre théorique de production des inégalités sociales en santé liées au
TSA (cas de I’acces aux services et de la stigmatisation publique).



CHAPITRE II

PROBLEMATIQUE, OBJECTIFS ET METHODOLOGIE DE LA RECHECHE

2.1  Problématique de la recherche

La prévalence du TSA augmente rapidement au Québec, et en méme temps se pose
un défi majeur lié a P'offre de services et a l’inclusion sociale des personnes
présentant un TSA. Méme aprés avoir réuni tous les critéres prévus dans le plan
d’action gouvernemental, un grand nombre des familles d’enfants 4gés de 0 a 5 ans,
sont défavorisés (moins priorisés ou carrément exclues) a cause notamment de
ressources limitées qui font en sorte que tous les demandeurs ne recoivent pas des
services d’ICI. Compte tenu des critéres de sélection qui demeurent purement
cliniques et individuels, et qui ne sont pas formulés de maniére explicite dans le
programme, il est important de savoir s’il existe des demandeurs de services qui
soient défavorisés ou exclus. Puisqu’il n’y a pas encore eu d’études visant a connaitre
le profil socioéconomiques des familles dont les demandes furent retardées ou
rejetées, il pourrait se poser une question d’équité sociale assortiec d’enjeux
d’inégalités sociales de la santé. Ces mémes enjeux d’inégalités se présentent
également lorsque 1’exclusion sociale des personnes présentant un TSA se rapporte
plutot aux attitudes stigmatisantes de la part des personnes aux développement

typique, peu importe que celles-ci soient des organisatrices des services aux
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personnes présentant un TSA, des employeurs, ou simplement des membres de la

méme communauté.

Au regard de ce qui précede, cette étude vise a mieux comprendre les leviers sociaux
par lesquels la sélection des bénéficiaires de services d’intervention comportementale
intensive telle que recommandée par le MSSS du Québec d’une part, et la
stigmatisation publique liée au TSA d’autre part, peuvent engendrer des inégalités

sociales de la santé.

2.2 Objectifs de la recherche

La présente thése de doctorat repose sur deux hypothéses qui concernent I’existence
d’enjeux d’inégalités sociales de la santé pour les personnes présentant un TSA au

Québec.

La premiére hypothése stipule qu’il y existe des profils sociaux qui sont défavorisés
lors de la sélection des familles bénéficiaires de services d’intervention
comportementale intensive mise en place pace par le gouvernement du Québec, pour
les enfants agés de 0 a 5 ans présentant un TSA. La recherche vise deux objectifs, a
savoir : 1) Mettre en lumiere les déterminants sociaux de la durée d’attente, de
[’acces et de la priorisation impliqués dans le traitement des demandes de services
d’ICI, et qui sont susceptibles de produire les inégalités de santé. 2) Connaitre les
attentes et les besoins exprimés par certaines familles d’enfants ayant un TSA, puis
chercher a savoir s’il existe des associations entre d 'une part ces attentes/ces besoins
exprimes et les déterminants sociaux de la santé, et, d’autre part, entre ces mémes
attentes/ces besoins et [’acces aux services d’ICI. Ces deux objectifs seront abordés

dans les deux premiers articles scientifiques de cette these.
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La deuxiéme hypothése stipule qu’il existe au Québec et par exemple auprés d’une
communauté d’étudiants, une stigmatisation publique envers les personnes présentant
un TSA. L’objectif poursuivi étant celui de 3) Connaitre les attitudes et perceptions
des étudiants sur le TSA, puis mesurer leur niveau de stigmatisation liée au TSA. Cet

objectif sera abord¢ dans le troisiéme article de la these.

2.3 Méthodologie de la recherche

Cette partie vise a présenter en bloc les participants/instruments de 1’étude ainsi que
la procédure utilisée pour Dl’atteinte des objectifs de la recherche. Le détail de
chacune des méthodes sélectionnées est présenté séparément dans les chapitres
consacrés aux articles respectifs.

Nous avons retenu 3 approches méthodologiques différentes en fonction des nos 3

objectifs de recherche :

Objectifl / (article 1) : Mettre en lumiere les déterminants sociaux de la durée
d’attente, de 1’acces et de la priorisation impliqués dans le traitement des demandes
de services d’ICI, et qui sont susceptibles de produire les inégalités de santé.

La méthodologie utilisée dans le cadre de cette étape de la recherche s’inscrit dans
une démarche d’analyse quantitative des informations collectées dans un échantillon
de demandes de service spécialis€¢ en TSA pour les enfants 0 & 5 ans et que nous
avons collecté et codifié en totalité sur une matrice SPSS27 dans le cadre du présent
projet. Une autre partie d’informations est venue de la base de données SIPAD
(Systeme d'information pour les personnes ayant une déficience) a laquelle nous
avons eu acces. Ceci représente un volume important de demandes de services, soit
un total de 1170 demandes (variant de 147 a 277 par année, avec une moyenne de
234/an) au cours des cinq derni¢res années. L’analyse des données issues de trois

années parmi les cinq derniere (n=715) a permis, au-dela de I’observation de
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I’évolution de I’incidence de demandes dans le temps, de valider si les profils des
requérants permettent d’une part, de déceler les déterminants sociaux des inégalités
sociales de la santé liée a I’acces aux services ICI et d’autres part de formuler des
recommandations visant la réduction de ces inégalités. Des analyses descriptives
univariées et bivariées (khi-carré, corrélation de Pearson, ANOVA et tests post hoc)
ont été effectuées. Ces analyses exploratoires ont aidé a dresser un profil descriptif
des demandes (caractéristiques des enfants et des familles), et des modalités d’acces
aux services du programme ICI (la durée d’attente de services, [’acc€s ou non aux
services, a la priorisation d’acces aux services). Nous avons ensuite exploré pour le
premier objectif de la thése (ou le premier article rédigé), les liens existant entre les
données sociales et socio-économiques des familles et les modalités d’accés aux
services du programme ICI décrites ci-haut. Une analyse multivariée (régression
logistique) a été réalisée pour déterminer parmi nos variables socio-€conomiques,
lesquelles sont prédictives d’une priorisation « urgent/€levé », d’un acces aux
services ou d’une courte durée d’attente de services. Le seuil de signification a 95% a
¢été retenu pour ’interprétation des résultats.

Objectif2 / (article 2) : Connaitre les attentes et les besoins exprimés par certaines
familles d’enfants ayant un TSA, puis chercher a savoir s’il existe des associations
entre d’une part ces attentes/besoins exprimés et les déterminants sociaux de la santé,
et, d’autre part, entre ces mémes attentes/besoins et 1’accés aux services d’ICI.

Les déclarations des familles correspondant aux besoins et aux attentes des mémes
participants qu’au premier volet de la recherche, ont d’abord ét¢ compilées et
analysées du point de vue de la nature de leurs contenus. En effet, ces déclarations
sont contenues dans un formulaire standard rempli par un intervenant social qui a
interrogé la famille, permettant ainsi de faire I’évaluation de la situation, des besoins
et des attentes de la personne référée en vue d’une décision finale impactant la durée
d’attente de services, le degré de priorisation, I’acces aux services et surtout le type

de services offerts. Une analyse thématique de chaque déclaration a ensuite été
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conduite (Braun & Clarke, 2006) et nous a permis de retenir des thémes et sous-
thémes saillants et décrivant les différents types de besoins et attentes des
demandeurs de services en général. Ensuite, les thémes et sous-thémes issus des
attentes et besoins exprimés par les familles, ont été couplés avec les mémes données
sociales et socio-économiques des familles a savoir I’age de 1’enfant, la source de
revenu des parents, et la langue d’usage des parents, puis avec les paramétres d’acces
aux services d’ICI. Le tout, dans le but de ressortir les aspects pouvant expliquer les
inégalités sociales a travers une disparité d’acces aux ressources de santé dans les
sous-groupes des demandeurs de service.

Objectif 3 / (article 3) : Connaitre les attitudes et perceptions des étudiants sur le TSA,
puis mesurer leur niveau de stigmatisation liée au TSA

Pour ce troisiéme volet de la theése, nous avons procédé a un échantillonnage
d’¢étudiants a travers un questionnaire en ligne, indistinctement de leur expérience
antérieure avec le trouble du spectre de 1’autisme. Ce recrutement a été fait aupres
d’étudiantes et étudiants de premier cycle qui fréquentaient I’Université du Québec a
Montréal (UQAM). Cette institution a dii approuver 1’étude par I’intermédiaire de son
comité¢ ¢éthique institutionnel. Les étudiants provenaient des sciences sociales
(sociologie), des sciences informatiques, et des sciences mathématiques. Une
invitation a participer a la recherche a d’abord été acheminée par courriel a leurs
enseignants sélectionnés sur la base de leurs départements et domaine
d’enseignement.

Nous leur avions demandé s’ils acceptaient, de pouvoir acheminer notre lien du
questionnaire a leurs étudiants. Lorsque 1’accord de 1’enseignante ou de 1’enseignant
a été donné, nous avons acheminé le lien aux étudiants a travers leurs enseignants. La
participation a la recherche consistait a répondre une seule fois au questionnaire
visant a recueillir : des données sociodémographiques (sexe, age, pays de naissance),
des informations sur le domaine d’études de I’étudiant, les détails en vue de calculer

le score du niveau de connaissance et du niveau de stigmatisation (échelle de distance
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sociale) envers le TSA, les antécédents de cours ou de travail dans le domaine de
TSA ainsi que I’existence d’une relation entre 1’étudiant et une personne présentant
un TSA. L’échelle retenue pour le score du niveau de connaissance est celle qui a été
développée par Stone (Stone, 1987), adaptée par Heidgerken et collaborateurs
(Heidgerken, Geftken, Modi, & Frakey, 2005) puis par Kristen Gillespie-Lynch
(Gillespie-Lynch et al., 2015), tandis que la distance sociale a ét¢é mesurée par une
autre échelle validée et adaptée (Bogardus, 1933).

Le logiciel SPSS27 a été utilisé pour analyser les résultats de la recherche. Des
analyses descriptives (Tableau de fréquences des données démographiques et des
scores) ont permis d’obtenir un portrait de la distance sociale sociale et du niveau des
connaissances des étudiants universitaires sur le trouble de spectre de 1’autisme. Des
analyses bivariées ont permis d’établir des associations entre la distance sociale ou le
score de connaissances, et certains parametres sociodémographiques comme 1’age, le
pays de naissance, le sexe, le domaine d’études, les antécédents de cours ou de travail
dans le TSA et I’existence d’un proche dans le TSA, en vue de déterminer les
possibles facteurs explicatifs des inégalités sociales de la santé pouvant découler de la
stigmatisation envers les personnes présentant un TSA. Enfin, une analyse de
régression linéaire multiple de type exploratoire « pas a pas » (forward) a été
effectuée afin de déterminer quelles étaient les variables les plus fortement associées
a la stigmatisation envers les personnes présentant un TSA dans une communauté

d’étudiants universitaires.
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3.1 Résumé

Afin de répondre a la demande croissante de services aupres des personnes autistes,
un systeme de sélection a été mis en place pour offrir a ces personnes des services
alors que les ressources en intervention comportementale intensive sont insuffisantes
pour combler tous les besoins de la population concernée. Nous abordons dans cet
article, les enjeux d’une justice sociale en analysant la durée d’attente de service et
I’acces au programme pour 715 demandeurs de service 4gés de 0 a 5 ans. Les
résultats démontrent qu’il y a un lien significatif entre, d’une part, I’age de 1’enfant au
moment de la demande, la source de revenu et/ou la langue d’usage des parents, et la
durée d’attente de services; et, d’autre part, entre 1’dge de I’enfant et 1’acceés aux
services. Les enfants plus agés sont proportionnellement plus nombreux a attendre
longtemps avant d’accéder aux services (X?=42,183 p<0,0001), et aussi plus
nombreux a ne pas accéder aux services (X*=44,365 p<0,0001). Les enfants dont les
parents n’ont pas de revenu d’emploi (X?*=6,651 p=0,010) ou possédent une langue
d’usage autre que le Francais (X?>= 7,582 p=0,006), débutent plus rapidement les
services. Nous discuterons des implications connexes.

Mots clés : autisme, intervention comportementale intensive, inégalités sociales, santé

Abstract

The strong demand for intensive behavioral intervention in autism, combined with the
limited public resources in Quebec, gives rise to a selection of service recipients. We
addressed the issues of social justice by analyzing the service waiting time and the
access to the early intensive behavioural program for 715 service seekers aged 0 to 5

years. The results show that there is a significant link between, on the one hand, the
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age of the child at the time of the request, the source of income / parents' language of
use and the waiting time for services; and on the other hand, between the age of the
child and the services access. Older children are more likely to wait longer to access
services (X* = 42.183 p <0.0001), and also more likely to not access services (X* =
44.365 p <0.0001). Children whose parents either do not have an employment income
(X% =6.651 p=0.010) or have a language of use other than French (X*>=7.582 p =
0.0006) start services more quickly. We will discuss the related implications.

Keywords : autism, intensive behavioural intervention, social inequality, health
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3.2 Introduction

Le trouble du spectre de 1’autisme (TSA) est une condition neuro-développementale
caractérisée par une altération persistante de la communication réciproque, des
interactions sociales, ainsi que par 1’existence d’un schéma répétitif et restreint de
comportements, d'intéréts ou d’activités (Chistol et al., 2018; Lauritsen, 2013; Lord et
al., 2020; Young & Rodi, 2014).

L’augmentation spectaculaire de la prévalence du TSA dans plusieurs parties du
monde (World Health Organization, 2018) constitue une préoccupation majeure tant
pour les scientifiques que pour les organisateurs de services de santé et de services
sociaux (Anagnostou et al., 2014). Les chiffres actuels de 1 enfant sur 59 aux Etats-
Unis (Center for Disease Control and Prevention, 2018) , traduisent une augmentation
de pres de 40% comparés aux chiffres signalés en 2012, a savoir que 1 enfant sur 88
présentait un trouble de spectre de l'autisme (Center for Disease Control and
Prevention, 2014). Au Québec, la surveillance effectuée sur la base des données du
ministére de 1'Education et de I’Enseignement supérieur (MEES) a montré une
prévalence estimée a 1,4 % de la proportion de jeunes de 4 a 17 ans, et la hausse
annuelle de la prévalence atteint 26% (Noiseux, 2016). Les valeurs varient
considérablement d'une région a l'autre allant de 0,7 % a 1,8 % (Noiseux, 2018). Une
autre prévalence rapportée grace a ['usage des données issues du systeme intégré de
surveillance des maladies chroniques du Québec (SYSMACQ) présente la méme
tendance avec 1,2% de TSA chez les enfants et adolescents agés de 1 a 17 ans
(Diallo et al., 2018). En 1'absence de biomarqueurs fiables (Shen et al., 2020), et en
raison de retards diagnostiques liés notamment a la pénurie de prestataires de soins
de santé, a la capacité limitée des centres de prise en charge, aux nombreux défis
géographiques et socio-économiques (Kleinman et al., 2008; Lord et al., 2006;

Mazurek, Curran, Burnette, & Sohl, 2019), cette hausse de prévalence pourrait étre
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sous-estimée. Toutefois, certains parents peuvent détecter des problémes de
développement chez leurs enfants atteints de TSA avant méme I'dge de 12 mois
(Bolton, Golding, Emond, & Steer, 2012; Harris, 2017) et rechercher des services,
alors que conventionnellement, les enfants présentant un TSA sont mieux
diagnostiqués qu’a partir de 1'age de 24 mois (Lemay, Yohemas, & Langenberger,
2018), et plus tardivement (Daniels & Mandell, 2014).

Cette hausse de la prévalence du TSA se heurte malheureusement, a une difficulté au
niveau de I’offre de services. Dans certains cas rapportés dans la littérature, 'acces
aux services se fonde uniquement sur la possession d’un diagnostic du TSA certifié,
tandis que dans d’autres cas, il repose davantage sur une combinaison de la gravité
des symptomes TSA, de l'indépendance fonctionnelle et de la présence d'autres
comorbidités (Sandra Hodgetts, Zwaigenbaum, & Nicholas, 2014). Toutefois, des
¢tudes réalisées dans d’autres parties du monde ont montré 1’existence de disparités
d’ordre sociales, économiques et démographiques dans 1’acces et dans 1’utilisation
des services offerts aux personnes présentant un TSA et a leurs familles (S. Hodgetts,
Zwaigenbaum, & Nicholas, 2015; Khanlou et al., 2017; King & Bearman, 2011;
Krauss, Gulley, Sciegaj, & Wells, 2003; Mclntyre & Brown, 2018; McKenzie et al.,
2015; C. T. Nguyen, P. Krakowiak, R. Hansen, I. Hertz-Picciotto, & K. Angkustsiri,
2016). Ces études révelent notamment que 1’origine ethnoculturelle maternelle, la
langue parlée a la maison, le revenu et le niveau d’éducation des parents sont liés aux
disparités dans l'utilisation de services pour les familles d'enfants présentant un TSA.
D’autres études vont jusqu’a préciser que les barrieres linguistiques ont un impact
négatif sur l'acces aux services pour les familles d’enfants présentant un TSA (Salami,
Salma, & Hegadoren, 2019; Sritharan & Koola, 2019; St Amant, Schrager, Pena-
Ricardo, Williams, & Vanderbilt, 2018).

Les disparités d’ordre social dans la répartition, dans la disponibilité ou dans I’acces a
des ressources publiques de santé, sont connues comme point de départ des inégalités

sociales de santé (Organisation mondiale de la santé, 2008). Les indicateurs
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d’inégalités sociales de santé comprennent trois éléments essentiels, a savoir : 1) un
indicateur de santé¢ (déterminant de la santé) sur lequel il est possible d’agir grace a
des actions de promotion, de prévention et de protection de la santé. Cet indicateur
peut étre par exemple, 1’obésité caractérisée notamment par des risques d’accidents
cardiovasculaires et de troubles respiratoires pouvant réduire 1’espérance de vie; 2) un
indicateur de position sociale qui fait qu’une personne appartienne a un groupe social
plutdt qu’a un autre au sein d’une méme société. On parlerait par exemple d’un
groupe des riches par rapport aux pauvres, un groupe des scolarisés par rapport aux
analphabeétes, ou plus simplement un groupe d’age ou de sexe ; et 3) une mesure
d’inégalit¢ de santé, exprimant la distribution d’un indicateur de santé¢ selon la
position sociale, tel que le taux d’obésité chez les riches par rapport aux pauvres
(Braveman, 2006). Les indicateurs d’inégalités sociales de santé traduiront, par
exemple, les écarts d’espérance de vie selon la scolarité, I’emploi (source de revenu)
ou d’autres indicateurs sociaux (age, langue parlé...). Et nous savons que ces aspects
sont intimement liés, pour les personnes présentant un TSA, aux disparités dans
I’offre de service (Reichow & Wolery, 2009) dont les thérapies comportementales
intensives.

Les programmes de thérapie comportementale précoce et intensive répondent aux
principes de I’analyse appliquée du comportement décrite par Skinner (Jones &
Skinner, 1939) et relayée par le professeur Lovaas (Lovaas, 1987). Bien qu’il existe
une certaine controverse quant a leurs bénéfices probants (Makrygianni & Reed, 2010;
Warren et al., 2011), ces programmes ont fait leurs preuves dans plusieurs pays du
monde dont le Royaume-Uni (Grindle, Kovshoff, Hastings, & Remington, 2009), la
France (Barthélémy, 2012; Salomone et al., 2015), les Etats-Unis, et la suisse (Studer,
Gundelfinger, Schenker, & Steinhausen, 2017) en rendant possible I’amélioration de
la sévérité des déficits chez des personnes présentant un TSA. L’age de l'enfant a
I'admission au programme est un facteur important qui varie d'une €étude a l'autre et

dont I'impact sur l'efficacité du programme est d'un intérét significatif. En effet, plus
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I’enfant est jeune, plus I’impact sur les capacités linguistiques (Makrygianni & Reed,
2010), le coefficient intellectuel (Harris & Handleman, 2000) et sur les
comportements adaptatifs (Granpeesheh, Dixon, Tarbox, Kaplan, & Wilke, 2009) est
important. L’association américaine de pédiatric (AAP) recommande d’ailleurs de
débuter la prise en charge comportementale le plus tot possible (Lonnie
Zwaigenbaum et al., 2015). Comparés a un groupe témoin, les enfants présentant un
TSA et qui ont eu acceés a un programme d’intervention comportementale suffisante
(durée et intensité) développent une trajectoire de croissance plus raide sur le plan du
coefficient intellectuel et de comportements adaptatifs (Klintwall, Eldevik, &
Eikeseth, 2015).

En 2003, le gouvernement du Québec a mis en place une politique (Ministeére de la
sant¢ et des services sociaux, 2003) proposant un programme d’intervention
comportementale intensive (ICI) qui vise a transmettre aux enfants agés de 0 a 5 ans
présentant un TSA, les aptitudes sociales nécessaires pour débuter I’école primaire et
idéalement en classe ordinaire.

La forte demande de services ICI et la faible disponibilité des ressources rendent
I’accés trés difficile, probablement sélectif, et donne lieu a de trés longues durées
d’attente de services pour les familles (Protecteur du citoyen, 2015). En regle
générale, les médecins de famille qui constituent la principale porte d’entrée aux
soins de santé et aux services sociaux de premicre ligne, référent les enfants agés de 0
a 5 ans qui présentent un TSA vers la direction d’Accés, Evaluation et Orientation
(AEO) du programme DI-TSA (déficience intellectuelle-TSA) ou ils sont appelés a
étre disponibles pour recevoir au moins 20 heures d’intervention comportementale
intensive par semaine, impliquant leurs parents. Au niveau de I’AEO, on utilise un
plan d’accés aux services (Ministere de la santé et des services sociaux, 2008)
permettant de déterminer le niveau de priorité d’une demande en se basant sur des
criteres généraux et applicables a 1’ensemble des problématiques ayant trait a une

déficience physique, intellectuelle et aux troubles envahissants du développement.
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Ces critéres tiennent compte de I’intégrité et de la sécurité de la personne ou de sa
famille, mais aussi du risque sur le développement de la personne, en cas d’une
absence d’intervention a court ou a long terme. Les critéres sont donc cliniques et
individuels.

Au-dela des criteres individuels ou cliniques utilisés pour déterminer le niveau de
priorité dans I’AEO en vue de retenir les services du programme ICI, et au-dela de la
recherche de I’égalité ou de I’équité notamment dans [’accés aux services et dans la
durée d’attente de services, il nous a paru utile de savoir dans quelle mesure, certains
profils sociaux (tranche d’age, sexe, source de revenu, langue d’usage) ne seraient pas
malgré tout, favorisés par rapport a d’autres. Cette démarche n’a pas encore été
réalisée au Québec. Notre démarche s'inscrit dans la logique d'une analyse portant sur
les déterminants sociaux de la santé (Goldberg, Melchior, Leclerc, & Lert, 2002) et
sur I’identification des enjeux d’inégalités sociales de la santé pour mieux
comprendre s’il existe une forme de « sélection sociale », au Québec, pour accéder

aux services d’ICI.

3.3 Modele conceptuel

Cette recherche visant a explorer les profils sociaux qui pourraient étre favorisés dans
I’acces sélectif au programme d’intervention comportementale intensive mis en place
par le ministere de la santé et services sociaux du Québec, s’appuie sur la « théorie
des déterminants sociaux de la santé a la base des inégalités sociales de la santé »
(Organisation mondiale de la santé, 2008).

En effet, selon cette approche, certains facteurs sociaux restent associés a des
inégalités de santé au fil du temps, malgré I’apparition de changements radicaux dans
les maladies, dans les facteurs de risque et dans les interventions en matiere de santé
(Phelan & Link, 2005). Ce sont les conditions sociales inégales sous-jacentes ou

déterminants sociaux dont notamment les écarts d’age, les barrieres linguistiques, le
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type de revenu, qui créent des disparités d’accés aux services offerts, et engendrent
souvent a 1’issue d’une intervention en santé, la concentration des cas vulnérables
parmi les populations socialement défavorisées (K. L. Frohlich & L. Potvin, 2008).
Par exemple, une persistance voire une aggravation du taux de mortalité a été¢ décelée
chez les personnes ayant un niveau socio-économique faible malgré les interventions
ayant supprimé les causes présumées de cette mortalité (Link & Phelan, 1995).

Les déterminants sociaux de la santé peuvent étre structuraux comme c’est le cas dans
certaines politiques sociales publiques mises en place par un gouvernement
(éducation, travail, logement, transport, protection sociale, santé), intermédiaires (liés
aux conditions matérielles des milieux de vie, de travail, a la maison et dans le
quartier, cohésion sociale) ou méme individuels (facteurs psychosociaux, habitudes
de vie, comportements de santé...). C’est ainsi qu’idéalement, il est important que
tous les enfants présentant un TSA au Québec, acceédent aux services publics le plus
tot possible en vue d’en soutirer le meilleur bénéfice cognitif et comportemental. 11
est également important que I’offre de service soit socialement juste pour tous dans le
but de lutter contre les inégalités sociales de santé. Les inégalités sociales de santé
sont dans la plupart des cas, les conséquences actuelles ou futures, d’« injustices
sociales » du passé (exemple: acces favorable aux plus riches, aux cas plus
severes...), notamment dans 1’organisation de services publics. Les réduire est un
impératif éthique selon I’organisation mondiale de la sant¢ (OMS), tel qu’indiqué
dans son rapport sur les déterminants sociaux de santé (Organisation mondiale de la
santé, 2008).

Cette recherche vise, dans le méme ordre d’idées, a analyser le lien entre des
paramétres sociaux des familles et les déterminants de 1'offre de services
d’intervention comportementale intensive du gouvernement du Québec. Nous
pensons qu’un regard sur les données socioéconomiques des familles d’enfants
présentant un TSA, nous informera sur I’émergence des indicateurs d’inégalités

sociales de santé a la suite du traitement des demandes de services. Nous avons retenu
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I’age de I’enfant, la source de revenu des parents et la langue d’usage des parents
comme variables socioéconomiques de notre modele théorique (figure 1) qui a été
construit autour de la durée d’attente de services, du taux d’acces et de la priorisation

d’accés aux services.

Demande de services d’ICl déposée Parameétres de service d’ICl
au CIUSSS du CSIM

Durée oul Service
d’attente
@ <2 ans NON Service retardé

Acceés oul Service

= Agede l'enfant
= Source de revenu des parents
= Langue d’'usage des parents

aux
services NON Pas de service

Priorisation oul Service

Urgente/E NON Service retardé

| y

Figure 3. 1 Modele conceptuel d’enjeux d’inégalités sociales de santé dans
I’intervention comportementale intensive (ICI).

OBIJECTIF
Cette étude vise a mettre en lumiére les déterminants sociaux de la durée d’attente, de
I’acces et de la priorisation impliqués dans le traitement des demandes de services
d’ICI, et qui sont susceptibles de produire les inégalités de santé. Nous souhaitons

analyser les liens qui unissent 1’age de I’enfant, le revenu d’emploi des parents et la
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langue d’usage des parents a la durée d’attente de services, a 1’accés aux services et

au type de priorité accordée a une demande de service.

3.4 Méthodologie

Source des données.

La méthodologie utilisée dans le cadre de cette recherche s’inscrit dans une démarche
d’analyse quantitative des informations collectées dans un échantillon de demandes
de service spécialisé en TSA pour les enfants de 0 a 5 ans, enregistrées au CIUSSS
CSIM (Centre Intégré Universitaire de Santé et Services Sociaux du Centre-Sud de
I’ile de Montréal). Ceci représente un volume important de demandes de services,
variant de 147 a 277 par année, avec une moyenne de 234/an au cours de la période
comprise entre 2012 et 2017. Nos données sont issues de trois années administratives
parmi les cinq de cette période retenue (n=715).

Le CIUSSS du CSIM est localis¢ dans la partie centre-sud de 1’ille de Montréal,
couvrant une superficie de 46 km? et desservant une population évaluée a 299 570
personnes dont 5% (15 070 enfants) agés de moins de 5 ans (CIUSSS du CSIM,
2016). Sa population est composée a plus de 60% de francophones, et de pres de 25%
d’immigrants qui vivent dans des conditions plus difficiles qu’ailleurs a Montréal. On
y trouve le plus grand nombre des personnes vivant seules et des familles
monoparentales qui ont des enfants de moins de 17 ans.

Au Québec, I’acceés au diagnostic de TSA est primordial avant de bénéficier des
services dans le cadre du programme gouvernemental d’intervention
comportementale intensive ciblant les enfants de moins de 5 ans. La direction
d’Accés, Evaluation et Orientation (AEO) du programme DI-TSA (déficience
intellectuelle-TSA) constitue la porte d’entrée principale pour toutes les demandes

ayant trait aux services d’ordre social ou psychologique au Québec. Un formulaire
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standard y est rempli par un intervenant social qui interroge la famille, permettant
ainsi a une équipe d’intervention de faire I’évaluation de la situation et des besoins de
la personne référée en vue d’une décision finale impactant notamment le nombre
d’heures d’ICI par semaine, la durée d’attente de services, le degré de priorisation et
I’accés aux services. Un intervenant pivot est ensuite assigné a chaque dossier retenu
pour les services en vue d’améliorer la coordination et la concertation des différentes
interventions.

Ainsi, la demande de service auprés des programmes spécialisés du réseau public de
santé constitue dans la plupart des cas, 1’étape consécutive a I’obtention ou la
présomption d’un diagnostic de TSA chez les enfants agés de moins de 5 ans. La
demande de service spécialisé n’est pas garante de I’obtention ou de I’acceptation de
celui-ci, mais elle constitue, a cet égard, une source d’information pertinente pour
I’identification des caractéristiques et des besoins d’un échantillon plus vaste que les
seuls enfants qui regoivent des services. Notre échantillon est donc plus large,
incluant les demandeurs non retenus pour les services.

Etant nous-mémes des chercheurs externes, nous avons demandé et obtenu une
autorisation d’acceés au dossier des usagers auprés de la direction des services
professionnels du CIUSSS du CSIM (Centre Sud de I’ile de Montréal), un avis
favorable de convenance institutionnelle de ’'université du Québec a Montréal, et une
approbation éthique du comité d’éthique de la recherche — Dépendances, Inégalités
sociales et Santé publique (CER-DIS) rattaché au CIUSSS CSIM.

La collecte des données qui a duré 3 mois, a eu lieu dans les locaux des archives du
CIUSSS CSIM pour tous les dossiers fermés. Grace a la collaboration de différents
intervenants pivot, nous avons réussi a rassembler tous les dossiers actifs ou en
attente de service, disséminés a travers les différents points de service dans la ville de

Montréal.

Caractéristiques des données et définition des variables.
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Nous avons eu recours au formulaire Evaluation sommaire des attentes et des besoins
de ’enfant et de sa famille pour les 0-5 ans (RR-01F 0-5 ans) ou a sa version courte,
qui sont les seuls documents utilisés par le CIUSSS du CSIM pour recevoir les
demandes de service en lien avec les déficiences pour la tranche d’age concernée. Les
formulaires remplis par des intervenants sociaux a la suite d'une rencontre avec la
famille contiennent les données relatives a [D’enfant (4ge, sexe, langue de
communication, milieu de vie/situation de vie, code postal, diagnostic, services en
cours et en attente, service demandé, occupation de jour, environnement, problémes
de santé physique et mentale, incapacités, comportements nécessitant une
intervention, attentes et besoins identifi€s,...), les données relatives aux parents
(source de revenu familial, occupation, contexte familial, langue de communication,
attentes et besoins exprimés,...) ainsi que les données relatives au référant (territoire
administratif, établissement).

Les informations qui n’ont pas pu étre obtenues depuis les formulaires de demande de
service ont été tirées de la base de données SIPAD (Systéme d'information pour les
personnes ayant une déficience) du ministére de la santé et services sociaux du
Québec, a laquelle nous avons également eu acces. SIPAD est une base des données
spécialement congue par le ministére de la santé et des services sociaux du Québec
pour soutenir les processus administratifs et cliniques du personnel de la direction du
programme DI-TSA et de la direction du programme sur la déficience physique. Les
informations que nous avons tirées du SIPAD concernent notamment la date de
naissance, la date de demande de service, la date de début des services, ce qui nous a
permis de calculer la durée d’attente de services et le niveau de priorisation retenu
apres évaluation de la direction AEO.

Des modalités d’accés aux services du programme ICI qui sont pertinentes pour
analyser les disparités dans 1’offre de services telles que la durée d’attente de services,
I’accés ou non aux services, et le niveau de priorisation d’acces aux services, ont €été

retenues comme les 3 variables dépendantes de cette recherche. Malgré le caractére



45

extrémement difficile de I’acces aux formulaires de demande de service et la faible
précision dans les informations recueillies depuis la plateforme SIPAD, ces données
nous ont paru intéressantes pour orienter le regard des chercheurs et des planificateurs
de ce type de programme, vers les enjeux d’inégalités sociales de santé.

Les données sociales et socio-¢conomiques des familles, a savoir I’age de I’enfant, la
source de revenu des parents, et la langue d’usage des parents, ont été extraites pour
des analyses d’associations statistiques avec les précitées modalités d’acces au
programme ICI. Les autres paramétres que nous avions envisagés, soit le statut
marital, le statut d’immigration des parents et le milieu de vie de I’enfant, ont été

exclus de I’analyse en raison du pourcentage ¢levé de données manquantes.

Paramétres du programme d’ICI

La durée d’attente de service correspond au temps écoulé entre la date d’admission
indiquée sur le formulaire de demande, et la date de début effectif de services de
thérapie comportementale intensive, collectée a partir de la base SIPAD. La durée
d'attente de services a été reconnue comme un indicateur de la performance des
services similaires dans plusieurs pays (Bowers, 2011; Fluegge, 2017; Piccininni,

Bisnaire, & Penner, 2017).

Pour mesurer I’accés aux services, nous avons créé¢ une variable dichotomique en
identifiant, dans la base SIPAD la présence ou 1’absence d’une date spécifique de
début des services de thérapie comportementale intensive. Comme nous 1’avions
mentionné au début, notre échantillon est plus vaste et englobe également des

demandes n’ayant pas été retenues.

Le niveau de priorité accordé a une demande de services est également consigné dans

la base SIPAD. Il provient de I’évaluation globale de chaque demande (formulaire)
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par la direction de I’AEO et est classifi¢ en 3 paliers selon le plan d’acces en vigueur

(Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2008) :

1. « Urgent » lorsque I’intégrité et la sécurité de la personne ou de sa famille
sont présentement menacees.

Tous ces critéres sont présents : La situation de la personne est critique a cause de la
présence d’une ou de plusieurs déficiences; L’absence d’une intervention immédiate
ou dans les 72 heures compromet de manicre irrémédiable le développement d’une
aptitude, la récupération d’une fonction ou I’intégration sociale de la personne; La
situation de crise est actuelle ou imminente (prévisible dans les 72 heures suivant la
demande); Le milieu naturel est inexistant, inapte ou ne peut compenser au-dela de 72
heures.

2. « Elevé » L’intégrité et le développement de la personne risquent d’étre
irrémédiablement compromis en I’absence d’intervention dans les 90 jours suivant
I’analyse de la demande.

L’un de ces criteres est obligatoirement présent : 1) L’intervention doit débuter
rapidement considérant la situation critique du cheminement de 1’usager, selon les
données probantes disponibles. Sans intervention a I’intérieur de trois mois, la
personne risque notamment de développer un probléme chronique ; voir son
développement irrémédiablement compromis. 2) La détérioration de la situation
(facteurs personnels et/ou environnementaux), de méme que ses effets négatifs sur la
réalisation des habitudes de vie et I’intégration sociale sont prévisibles dans les 90
jours suivant la demande. Sans intervention dans ce délai, la personne risque par
exemple de se voir exclue du service de garde.

3. « Modéré » La détérioration ou I’aggravation de la situation de la personne ne sont
pas prévisibles d’ici les 90 jours suivant 1’analyse de la demande, mais I’intervention

est nécessaire pour permettre la réalisation de ses habitudes de vie et/ou son
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intégration sociale. Une hiérarchisation des demandes peut étre possible a 1’intérieur

de ce niveau de priorité, afin d’éviter ’aggravation des situations.
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Parameétres socioéconomiques de la demande

L’age de I’enfant correspond au nombre de mois écoulés depuis la date de naissance
jusqu’a la date de demande de service. Une variable a été¢ créée a partir de la
différence entre ces deux dates issues de la base SIPAD. Elle a été catégorisée, pour
les analyses, en < 36 mois, 37-48 mois, et > 48 mois. Rappelons que notre échantillon

n’inclus que des participants de moins de 5 ans.

La source de revenu, tirée du formulaire de demande de service, comprend le revenu
d’emploi, d’assurance-emploi, du programme de sécurité du revenu, du revenu des
rentes, de 1’allocation familiale, de 1’allocation pour personne handicapée, du revenu
des rentes, le refus de répondre et le manque de revenu. Pour les analyses statistiques,
nous avons créé une nouvelle variable opposant le revenu d’emploi a I’ensemble des

autres sources de revenu considéré comme une absence de revenu d’emploi.

L’information sur la langue d’usage des parents a été tirée du formulaire de demande
de service. Il s’agit de la principale langue utilisée par les parents pour communiquer
avec le personnel offrant les services. Nous avons créé une variable en deux
catégories avec d’une part les personnes communicant en francais, qui est la langue

principale de service au Québec, et, d’autre part, toutes les autres langues réunies.

Sélection des dossiers participants.

L’échantillon de 715 dossiers retenus pour cette étude provient des trois années
administratives 2012-2013 (N=203), 2014-2015 (N=235) et 2016-2017 (N=277). Une
année administrative allant du ler avril au 31 mars de I’année suivante. Nous avons
commencé par dresser un portrait descriptif général de notre échantillon global

(n=715) et ensuite, un portrait comparé des 3 années administratives sous étude. Le
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tableau 1, nous montre que tous les enfants de la 3 iéme année administrative soit
100% des participants pour 1’année considérée (2016-2017), ont eu une durée
d’attente de service inférieure a une année en raison de I’introduction d’un
programme intermédiaire de thérapie comportementale moins intensive, instaurée en
janvier 2016 afin de minimiser les impacts administratifs et psychologiques d’une
longue durée d’attente de service. Cette intervention intermédiaire a eu pour effet de
résuire drastiquement la durée d’attente de service des participants concernés.
Puisqu’il ne s'agit pas de services d'ICI correspondant a l'intensité recommandée,
nous ne pouvions retenir leurs bénéficiaires pour analyser 'acces aux services d'ICI.
Nous avons donc choisi d'exclure la 3 ieme année administrative de nos analyses
subséquentes, réduisant ainsi la taille de notre échantillon au nombre de 436

participants.

Analyses statistiques.

Des analyses ont été faites a I’aide du logiciel SPSS (version 27). Nous avons dressé
un profil descriptif et comparatif des demandes (caractéristiques des enfants et des
familles) et des modalités d’acces aux services du programme ICI (la durée d’attente
de services, 1’acce€s ou non aux services, la priorisation d’acces aux services) suivant
les années administratives. Nous avons ensuite, exploré les liens existant entre
chacune des données sociales et socio-économiques des familles d’une part, et les
modalités d’acces aux services du programme ICI déja décrites d’autre part, en nous
servant des analyses bi-variées (khi-carré, corrélation de Pearson, ANOVA et tests
post hoc). Une analyse multivariée (régression logistique) a été réalisée pour
déterminer parmi nos variables socio-économiques, lesquelles sont prédictives d’une
priorisation « urgent/€levé », d’un accés aux services ou d’une courte durée d’attente
de services. Le seuil de signification a 95% a été retenu pour l’interprétation des

résultats.
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50

la durée d’attente de services pour les trois années

administratives
Années administratives (%)
Variables
ADMIN 1 ADMIN 2 ADMIN 3
Acces
NON 5,9 27 94
OUIl 94,1 73 5,5
Durée d’attente de service
<1l an 47,5 12,4 100
1-2 ans 21,3 28,3 0
2-3 ans 18,3 59,2 0
>3 ans 12,9 0 0

ADMINI = 2012-2013 (n=203); ADMIN2 = 2014-2015 (n=235) : et ADMIN3 =

2016-2017 (n=277)

3.5 Resultats

1. Portrait général de 1’échantillon

Nous référant aux résultats (tableau 2), le sexe ratio M/F qui se situe autour de 4/1 tel

qu’attendu dans le TSA (Giarelli et al., 2010), témoigne de la qualité de la source de

données que nous avons utilisée. Les demandes d’enfants agés de moins de 36 mois

sont moins nombreuses, soit 21,7% et 27,5% respectivement pendant la lere et la




la 2éme année administrative (p=ns).

service et de I’accés aux services.

Tableau 3. 2 Vue d’ensemble des variables
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2¢me année administrative. Les résultats indiquent également une variation dans
I’acces aux services car 1’on constate un acces plus important pendant la l1ére année
administrative soit 94,1% contre 73% pour la seconde année (p< 0,0001). De méme,
un taux plus important (68,8% contre 40,8%) d’enfants a la 1ére année ont une durée
d’attente de service inférieure a 2 ans (p=0001). Le niveau de priorité d’acces le plus

souvent attribué a été le « modéré » a 92,1% et 94,4% respectivement pour la 1¢re et

Il ressort donc de ce portrait général de 1’échantillon que les deux années

administratives ne différent statistiquement qu’au niveau de la durée d’attente de

Années administratives (%)

Variables
ADMIN 1 (n=203) ADMIN 2 (n=233) p
Sexe
F 17,2 15,5 0,613
M 82,8 84,5 (X?=0,255; ddI=1)
Age (mois)
<36 21,7 27,5
37-48 41,9 31,8 0,081
> 48 36,5 40,8 (X?=5,03; ddI=2)
Acces
NON 5,9 27 <0,0001
Ooul 94,1 73 (X?=33,98; ddI=1)
Durée d’attente de
service 0,0001
<2 ans 68,8 40,8 (X?=34,22; ddI=1)
> 2 ans 31,2 59,2
Niveau de Priorité
d’acces 0,336
Urgent/Elevé 7,9 5,6 (X?=0,92; ddI=1)
Modéré 92,1 94.4
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2. Association entre la durée d’attente de services et les déterminants sociaux

Au-dela de cette vue d’ensemble des deux années administratives retenues pour les
analyses, nous avons évalué, pour répondre a notre question de recherche sur les
inégalités sociales de santé, 1’association entre la durée d’attente de service d’ICI et
les variables socio-€conomiques des familles.

Les résultats (tableau 3) démontrent une association significative entre 1’age des
enfants et la vitesse avec laquelle ces enfants auront accés aux services (X2=42,183
p<0,0001). On voit ainsi que parmi les enfants les plus vieux (> 48 mois), seuls
34,4% vont attendre moins de 2 ans avant d’accéder aux services alors que parmi les
enfants plus jeunes, c’est plus de 65% qui vont avoir cette courte durée d’attente.
L’analyse de la variance des échantillons d’age groupés selon la durée d’attente de
service (< 2 ans et > 2 ans) revele la méme tendance (F= 2,320 ; p=0001; non publi¢)
car 1’4ge moyen est plus jeune (42,7 mois, ET :11,5) chez les enfants dont la durée
d’attente de services est plus courte (< 2 ans), comparé a I’age moyen des enfants qui
attendent plus de 2 ans (48,7 mois, ET=12,21).

Il en est de méme pour le revenu d’emploi qui, dans notre échantillon, est
significativement associé¢ a la durée d’attente de services. En effet, seuls 49% des
enfants des parents ayant un revenu d’emploi ont accédé rapidement (en moins de 2
ans) aux services d’intervention comportementale intensive, alors que dans le groupe
des parents n’ayant pas de revenu d’emploi, ce sont plus de 60% qui y ont eu acces

rapidement (X2=6,651 p=0,010).

La langue d’usage des parents a aussi montré un lien significatif avec la rapidité avec
laquelle les familles accedent aux services. En effet, 65% des demandes provenant

des familles dont la langue d'usage des parents n’est pas le francais (langue principale
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du milieu et de I’offre de service), accedent rapidement (en moins de 2 ans), ce qui
n’est le cas que pour 50% des demandes issues des familles francophones (X2= 7,582

p=0,006).

Tableau 3. 3 La variable dépendante « durée d’attente de services »

Durée d’attente de service (%)

Variables indépendantes <2 ans P

Age de I’enfant

<36 mois (n=108) 66,7
37-48 mois (n=159) 65,8 <0,0001
> 48 mois (n=169) 34,4 (X?=42,18; ddI=2)

Source de revenu des

parents (=revenu

d’emploi).
NON (n=160) 61,9 0,010
OUI (n=275) 49,1 (X%=6,65; ddI=1)
Langue d’usage des
parents
Autre (n=103) 65,5 0,006

Frangais (n=333) 50,2 (X?=7,58; dd1=1)
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3. Association entre /’acces aux services et les déterminants sociaux

Aprées la durée d’attente de services, nous avons évalué 1’association entre le taux
d’accés aux services d’ICI et les mémes variables qui correspondent aux
caractéristiques socio-économiques des familles. Les résultats (tableau 4) indiquent
une association significative entre 1’age de I’enfant et le taux d’acceés aux services
d’intervention comportementale intensive. En effet, plus de 89% des plus jeunes (<
48 mois) accedent aux services contre seulement 68% pour les enfants plus agés
(X2=44,365 p<0,0001). L’analyse de la variance des échantillons d’age groupés
selon la présence ou le manque d’acces, indique également un age plus jeune (43,8
mois, ET : 11,9) pour les enfants qui ont acces aux services par rapport a ceux (53,6

mois, ET : 10,2) qui n’ont pas eu acces (F=1,813; p=001; non publié).

Par contre, la langue d’usage (p=0,267) ainsi que la source de revenu des parents
(p=0,146) n’ont pas été¢ significativement associés a 1’acces aux services. Toutefois,
la tendance montre que les enfants dont la langue d’usage des parents n’est pas le

francais, ainsi que ceux n’ayant pas de revenu d’emploi, pourraient étre favorisés.
, y
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Tableau 3. 4 La variable dépendante « Acces aux services »

Variables indépendantes L’acces (%) )2

Age de I’enfant

<36 mois (n=108) 96,3
37-48 mois (n=159) 89,3 <0,0001
> 48 mois (n=169) 68 (X?=44,36; ddI=2)

Source de revenu des parents
(=revenu d’emploi).
NON (n=160) 86,3 0,146
OUI (n=276) 80,8 (X*=2,11; ddI=1)

Langue d’usage des parents
Autre (n=103) 86,4 0,267
Francais (n=333) 81,7 (X?=1,23; ddI=1)
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4. La priorisation d’acces aux services et les parameétres socioéconomiques

Nous avons, en dernier lieu, évalué 1’association entre notre troisiéme variable
dépendante c’est-a-dire la priorisation d’accés aux services d’intervention
comportementale intensive, avec les mémes variables socio-économiques des familles.
Les résultats (tableau 5) indiquent une association significative entre la source de
revenu des parents et le type de priorisation des demandes de services. En effet, plus
de 11% des demandes issues de parents sans revenu d’emploi ont regu une cote de
priorité « Urgent/Elevé », comparées a moins de 4% chez des parents ayant un revenu
d’emploi (X2=11,108 p=0,001). La priorisation d’acces n’a pas pu montrer de lien

significatif ni avec 1’age, ni avec la langue d’usage des parents (tableau 3.5).
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Tableau 3. 5 La variable dépendante « priorisation d’acces aux services »

Variables indépendantes Priorisation d’acces (%) p
Urgent/Elévé
Age de I’enfant
<36 mois (n=108) 4,6
37-48 mois (n=159) 8,2 0,519
> 48 mois (n=169) 6,5 (X%=1,31; ddI=2)
Source de revenu des parents
(=revenu d’emploi).
NON (n=160) 11,9 0,001
OUI (n=276) 3,6 (X*>=11,10; ddI=1)
Langue d’usage des parents
Autre (n=103) 8,7 0,331
Frangais (n=333) 6 (X?=0,94; ddI=1)
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5. Analyses multivariées

Afin de déterminer s’il y a parmi les caractéristiques sociodémographiques retenues
dans notre étude, celles qui prédisent la priorisation de I’accés aux services d’ICI,
I’acces aux services ou une courte durée d’attente de services, nous avons réalisé une
régression logistique utilisant le sexe, 1’dge de I’enfant, la source de revenu des
parents et la langue parlée par les parents comme prédicteurs. La durée d’attente de
services par exemple, était prédite par 1’dge de 1’enfant, la langue et la source de
revenu des parents conjointement (tableau 6). Ce qui traduit exactement les résultats

obtenus dans les analyses bivariées.
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Tableau 3. 6 Régression logistique des prédicteurs de la durée d’attente des services
d’ICI

Durée
Varables explicatives d’attente de b p OR 95% IC
service < 2
ans.
% OUI
Constante 0,961 2,613
Age de I’enfant (mois)
o <36 (n=108) 66,7 - - - -
e 37-48 (n=159) 65,8 -1,373 | <0,0001 | 0,253 0,151-
e >48 (n=169) 34,4 -1,321 | <0,0001 | 0,267 0,426
0,168-
0,425
Langue parlées par les
parents
e Francais 50,2 -0,589 0,020 0,555 0,338-
(n=333) 65,5 0,912
e Autre (n=103)
Source de revenu
e Emploi (N=276) 49,1 -0,456 0,037 0,634 0,413-
e Autre (N=160) 61,9 0,972

Note:
e Age:R?>=0.094 (Cox & Snell); 0,125 (Nagelkerke). Model X?(2) = 42,730
e Age+ Langue: R>=0,110 (Cox & Snell); 0,147 (Nagelkerke). Model X%(3) =
50,550
e Age + Langue + source de revenu : R*=0.119 (Cox & Snell); 0,159
(Nagelkerke). Model X%(4) = 54,956
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3.6 Discussion

Notre recherche compte parmi les toutes premiéres a évaluer les demandes de
services d’ICI au Québec, sous I’angle des déterminants sociaux de la santé. L’ICI est
un service a caractere social, offert par le réseau public de services du Québec, a des
enfants de 0 a 5 ans qui vivent avec un trouble de spectre de 1’autisme. En ciblant les
jeunes enfants de moins de 5 ans, le programme d’ICI vise a obtenir une amélioration
des habiletés sociales et cognitives des bénéficiaires, ce qui est conforme aux résultats
rapportés par plusieurs groupes d’¢tudes (Hayward, Eikeseth, Gale, & Morgan, 2009;
Sally J. Rogers & Laurie A. Vismara, 2008). C’est afin de savoir si un groupe social
n’est pas plus que ’autre favorisé pour accéder a I’ICI que nous avons entrepris
d’interroger les enjeux d’inégalités sociales de santé qui émergent de différences qui
existent dans le traitement des dossiers de demandeurs de service, au-dela des
considérations d’égalité et d’équité préétablies.

Pour la réalisation de cette recherche, nous avons eu recours a des données issues
d’une source administrative qui n’a jamais été exploitée auparavant, a savoir les
formulaires de demande de services d’ICI au bénéfice des enfants agés de 0 a 5 ans
qui présentent un TSA. Nous basant sur les différentes cohortes d’années
administratives, nos résultats indiquent que les demandes de service pour les enfants
agés de moins de 36 mois sont les plus faibles quelle que soit I’année administrative
considérée. Ceci est consistant avec la littérature et serait li¢ au retard notamment
dans le diagnostic différentiel précoce et dans 1’accés au diagnostic. En effet, le
diagnostic de TSA ne se pose plus aisément chez I’enfant, qu’au-dela de I'age de 24
mois (Daniels & Mandell, 2014; Lemay et al., 2018) ou plus précocement lorsque le
trouble est sévere (Osterling, Dawson, & Munson, 2002). De nombreux enfants
connaissent également des retards diagnostiques importants dus aux pénuries de
prestataires de soins de santé, a la capacité limitée des centres de prise en charge et

aux défis géographiques et socio-économiques. (Mazurek et al., 2019).
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Dans notre étude, la durée d’attente de services a été analysée en lien
avec des déterminants sociaux, et nos résultats indiquent que les plus jeunes enfants
semblent étre favorisés car ils attendent moins longtemps avant d’accéder aux
services d’ICI, comparativement aux enfants plus agés. Ce choix dans 1’organisation
de I’acces aux services pourrait avoir a son origine la recherche de bénéfices probants
liés a la malléabilité du processus cognitif en bas age. En effet, des études rapportent
des gains significatifs lorsque les thérapies comportementales débutent plus tot dans
I’enfance (S. J. Rogers & L. A. Vismara, 2008; Waters, Amerine Dickens, Thurston,
Lu, & Smith, 2020). Il n’est pas non plus exclu que les plus jeunes de cette cohorte
soient ceux qui sont les plus gravement atteints par les déficits au point de ravir la
préséance dans 1’offre de service. Les enfants plus agés et qui attendent plus
longtemps avant d’accéder aux services courent le risque d’avoir une durée de
services moins longue et méme d’étre exclu de ce programme qui se termine lorsque
I’enfant atteint I’age de 5 ans. Ces derniers seraient donc pénalisés et susceptibles de
développer des problémes de santé (Grey, Coughlan, Lydon, Healy, & Thomas, 2019)
par insuffisance ou carence de prise en charge en ICI.

Nous avons également montré que les familles sans revenu d’emploi attendent moins
longtemps avant d’accéder aux services que les familles ayant un revenu d’emploi.
En effet, dans les circonstances québécoises ou les services d’intervention
comportementale sont offerts selon un régime d’assurance publique et généralisée, on
s’attendrait a une distribution identique des demandes de service en ce qui a trait a la
source de revenu des parents. En donnant un accés plus rapide aux familles sans
revenu d’emploi, nous pensons que le CIUSSS CSIM accorde une préséance a
I’équité envers sa clientéle plus vulnérable (Ministére de la santé et des services
sociaux du Québec, 2017) dont les immigrants. Des études ont identifi¢é que les
immigrants, au Canada, font face a la précarité de revenu et a de nombreux obstacles
a l'utilisation des services de santé (Pitt, Sherman, & Macdonald, 2015; Thomson,

Chaze, George, & Guruge, 2015; Woodgate et al., 2017). Cette approche serait une
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réplique au déséquilibre qu’engendre la demande croissante de services ICI et la
faible disponibilité de ressources au Québec, et qui se traduit notamment par une liste
d’attente et de trés longues durées d’attente de services pour les familles (Protecteur
du citoyen, 2015), ce qui entraine une certaine sélectivité parmi les demandeurs de
service.

Pour conclure au sujet de la durée d’attente de services, nous avons remarqué qu’a
I’inverse des études qui montrent que les barrieres linguistiques ont un impact négatif
sur l'acces aux services pour les familles d’enfants présentant un TSA (Salami et al.,
2019; Sritharan & Koola, 2019; St Amant et al., 2018), nos résultats établissent plutot
que les parents qui font usage d’une langue différente de la langue principale de
service a savoir le frangais, accedent plus rapidement aux services que les autres. La
clientele du CIUSSS CSIM étant constituée d’une majorité francophone (333
demandes francophones contre 53 demandes pour les anglophones et seulement 6
pour le reste des langues), nous pensons que la plupart des demandes de services
provenant des immigrants dont la langue d’usage est globalement différente du
francais, ont pu étre favorisées dans la recherche de la méme équité et inclusion
sociales précédemment décrites. Toutefois, dans un traitement socialement juste des
demandes de services ICI, la langue d’usage ne devrait pas déterminer la rapidité

avec laquelle un enfant acceéde aux services.

L’acces aux services d’ICI est un autre parametre important de cette
recherche portant sur les inégalités sociales, étant donné que certains enfants n’ont
pas eu acces aux services. Nous avons analysé 1’accés aux services d’ICI en lien avec
les mémes déterminants sociaux a savoir 1’age de 1’enfant, la source de revenu et la
langue d’usage des parents, pour déterminer s’il existe des profils plus favorisés que
d’autres.

Nos résultats démontrent que les enfants plus jeunes sont également favorisés quant a

I’accés aux services en dépit du fait que le plan d’acces aux services utilisé par la
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direction de I’AEO ne mentionne pas 1’age de ’enfant comme critére de sélection.
Une fois encore, il n’est pas exclu que les plus jeunes de cette cohorte soient ceux
ayant les déficits les plus marqués, au point de ravir la majorité dans 1’accés aux
services. La littérature rapporte que l'acceés aux services se fonde sur la possession
d’un diagnostic de TSA certifié, une combinaison de la gravité des symptomes TSA,
I'indépendance fonctionnelle et sur la présence d'autres comorbidités (Sandra
Hodgetts et al., 2014). Nous avons pu déterminer avec la nature des données
collectées, que 1’age est aussi un élément important dans [’acces aux services.
Certaines études américaines rapportent que les enfants de race noire accedent aux
services plus jeunes comparés a la race blanche (C. Nguyen, P. Krakowiak, R.
Hansen, I. Hertz-Picciotto, & K. Angkustsiri, 2016) tandis que d’autres études
attestent au contraire, que le fait d’étre noir, latino ou pauvre était plutot associé a un
acces réduit aux services (Liptak et al., 2008; Wiggins et al., 2020). Les données de
notre recherche ne nous ont pas permis d’aborder la possibilit¢ d’un lien entre
’origine raciale ou ethnique, et 1’age d’acces aux services d’ICI au Québec. Prendre
I’age des demandeurs comme un critére de sélection dans I’acces aux services d’ICI
souleverait toutefois de questions d’équité.

Concernant la langue d’usage des parents et 1’acces aux services d’ICI, il a été
rapporté dans les pays ou la principale langue de service reste 1’anglais, que les
enfants dont la langue principale d’usage des parents n'était pas I'anglais, sont moins
nombreux a accéder aux services que les enfants dont la langue principale est
I’anglais (Bauer, Chen, & Alegria, 2010; Sentell, Shumway, & Snowden, 2007,
Zuckerman et al., 2017). Notre étude indique au contraire qu’au CIUSSS du CSIM,
I’acces aux services serait plus facile et rapide pour les familles dont les parents ne
parlent pas la langue principale de service au Québec, a savoir le frangais. Ceci
ou dans le choix de services d'intervention (St Amant et al., 2018), avec les questions

d’équité que cela souléve également.
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A la lumiére de nos résultats globaux, nous notons que certains sous-groupes sociaux
sont favorisés par rapport a d’autres dans le cadre du programme ICI mis en place par
le CIUSSS du CSIM. Toutefois, nous reconnaissons que les quelques variables
testées dans cette recherche ne représentent pas I’ensemble des prédicteurs
envisageables nous permettant d’affirmer avec certitude sur les modalités de sélection
des demandes d’ICI au CIUSSS du CSIM. Le programme d’ICI est une intervention
basée sur les principes d’analyse appliquée du comportement et le Québec a choisi de
baser son offre de service selon une approche populationnelle telle qu’auparavant
décrite dans la littérature (Rose, 2001). L’ICI cible les enfants de moins de 5 ans
présentant un TSA, et prend ¢galement en compte les éléments de susceptibilité que
certains demandeurs de service possédent par rapport aux autres, et qui les rendent
plus vulnérables en contexte d’interventions (K. Frohlich & L. Potvin, 2008). Ce
type d’approche induisant le type de priorisation observée, est aussi utilis¢ dans
d’autres domaines a caracteére social et vise a rendre les services plus adaptés et
équitables en offrant plus de facilités aux cas jugés plus graves ou plus faibles autant
physiquement, mentalement que financiérement (Deslauriers et al., 2017; Ghanbari et
al., 2019; Hu, Barnes, Bjarnadoéttir, & Golden, 2017; Rahimi et al., 2020). Il en
découle une sorte de sélection de priorité d’acces a des services dans un contexte de
pronostic vital et d’inclusion sociale.

Dans le TSA, tous les demandeurs de services d’ICI sont probablement exposés aux
mémes risques a court et a long terme, selon la sévérité des symptomes. Idéalement,
ils devraient tous avoir acces aux services adaptés et de manic¢re adéquate (durée et
intensité). Les considérations d’équité au sens du terme, supposent un traitement
particulier de certaines demandes dans le but d’obtenir un acces pour tous quel que
soit le gradient individuel (sévérité des déficits) ou social (age, race, sexe, niveau de
revenu, scolarité...) (Baker & Baker, 2009). En regle général, la lutte contre les
inégalités sociales de santé vise a réduire le gradient social de santé entre deux ou

plusieurs groupes en renforgant les capacités du (des) groupe (s) défavorisé (s) a
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accéder aux ressources de santé (Arcaya, Arcaya, & Subramanian, 2015). En excluant
certaines demandes de services d’ICI par manque de places disponibles, il est
possible que le décor soit planté pour les inégalités de santé. Et, en favorisant en plus
les enfants plus jeunes, les enfants dont les parents n’ont pas de revenu d’emploi, ou
les enfants dont les parents ne sont pas francophones, le programme d’ICI au Québec
n’est-il pas en train de créer les conditions d’une nouvelle forme d’inégalités sociales
ayant des répercussions sur la santé et qui pénaliserait cette fois-ci, les enfants plus
agés, les enfants dont les parents ont un revenu d’emploi et les enfants de parents
francophones?

La corrélation sociale que nous avons observée au cours de cette recherche, constitue-
elle une politique du programme ? Il n’existe par contre, aucun document a notre
connaissance, qui le mentionne clairement comme politique du programme.

Nous soulignons le fait que cette démarche puisse viser 1'équité (donner plus de
chances aux personnes démunies) mais qu'il y a risque de discrimination malgré tout
car, il a été rapporté que des stratégies d’interventions populationnelles peuvent
contribuer a ressortir ou accentuer davantage les inégalités sociales en maticre de
santé (K. Frohlich & L. Potvin, 2008). En contexte de manque de ressources et pour
réduire les inégalités sociales de santé, il est important d’intégrer dans les critéres de
sélection du programme d’ICI des mesures qui visent & minimiser les écarts sociaux
dans ’offre des services, de faire preuve d’une plus grande transparence dans les
criteres de sélection des cas prioritaires et d’offrir des services a toutes les personnes
qui en ont besoin. De manicre plus pratique, une solution qui pourrait étre envisagée
serait de mettre en place un systeme ou tous les enfants ont acces aux services durant
un minimum de 2 ans, quel que soit I’4ge au début du service, quelle que soit la
source de revenu ou la langue d’usage des parents, avec une premiere phase de pré-
sélection visant a conserver les services d’ICI aux seuls enfants qui progresseraient
mieux au bout de quelques mois d’essai ou pour qui les parents pergoivent des

bénéfices, par exemple. Les enfants répondant moins bien, ou dont les familles ne
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souhaitent pas recevoir d’ICI pourraient recevoir d’autres types de services. Il serait
¢galement intéressant de permettre aux enfants de plus de 5 ans d’accéder au
programme d’ICI tout en allouant plus des ressources en vue de ne pas allonger

davantage la liste d’attente.

Les limites de [’étude

Les participants de 1’étude proviennent tous de la ville de Montréal, et surtout d’un
seul des 9 CIUSSS de la province du Québec. Considérant cette recherche comme
une premiere exploration des déterminants sociaux de la durée d’attente et de 1’acces
aux services d’ICI, nous aimerions avoir des données comparées avec les autres
institutions étant donné que 1’uniformité de pratiques n’est pas toujours garantie.
Nous n’avons pas évalué la hauteur des différents revenus d’emploi par manque des
données y afférents, et nous n’avons pas non plus, réussi a déterminer avec les
données collectées, si les familles ayant un revenu d’emploi ont eu recours a des
services privés a titre compensatoire.

Notre échantillon aurait été¢ plus grand si les données manquantes (formulaires
insuffisamment remplis) étaient réduites. Disposer des données sur le niveau de
scolarité de parents ainsi que sur I’appartenance ethnique ou raciale nous auraient

permis d’enrichir cette recherche.

3.7 Conclusion

Cette recherche qui a porté sur les dossiers administratifs de demandes de service du
programme d’intervention comportementale intensive au Québec, vient d’ouvrir la
voie a un autre type de regard sur les modalités a considérer dans I’acces aux services
d’ICI. Nous avons réussi a montrer pour la premicre fois en épidémiologie sociale du

TSA au Québec, que la durée d’attente de service et I’acces aux services d’ICI sont
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distribués selon un gradient social inversé au sein des demandeurs des services,
probablement a I’insu des gestionnaires de ce programme. Ceci pourrait viser a
réduire les inégalités mais pourrait aussi ouvrir la voie a une forme d’inégalité sociale
parmi les demandeurs actuels de service, différente de celle que 1’on observe

généralement.

Dans la mise en place et I’évaluation des services d’ICI, la durée d’attente de service
et I’acceés aux services il faudrait désormais étre attentif a cette forme possible
d’inégalités sociales qui favoriserait certaines familles plus vulnérables parmi les
familles d’enfants présentant un TSA. Idéalement, tous les demandeurs de service
devraient recevoir le maximum de service adapté (durée et intensité) pour en tirer le
meilleur profit possible avant d’étre prét pour I’école primaire, tel que prévu dans le
plan d’action gouvernemental. Si une forme de sélection s’opere, celle-ci devrait étre
ouvertement décrite et justifiée.

Cette forme de corrélation sociale qui se dégage des résultats de notre recherche sur
I’acces aux services d’ICI, semble étre une réponse face aux disparités d’utilisation
des services rapportés dans plusieurs structures de soins au Canada (Setia,
Quesnel-Vallee, Abrahamowicz, Tousignant, & Lynch, 2011) et ailleurs (Parekh &
Kelley, 2018; Schafer et al., 2019).

Des études plus approfondies des dossiers de demandes de services, dont notamment
celles portant sur les déclarations initiales recueillies des familles sur la nature des
leurs besoins/attentes, s’averent nécessaires pour déterminer les autres sources

potentielles d’inégalités sociales.

Conflit d’intérét : Aucun
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4.1 Résumé

Dans un contexte de hausse de la prévalence du trouble du spectre de ’autisme
(TSA) au Québec, cette étude vise a connaitre la nature des attentes et des besoins
globalement exprimés par les familles. Elle vise également a comprendre leur
distribution sociale et leur lien avec I’accés aux services d’ICI, en vue d’aider a faire
face a des ressources limitées et a une sélection des bénéficiaires parmi les nombreux
demandeurs de service.

Nous avons réalisé¢ une analyse thématique inductive des déclarations recueillies de
352 familles, en réponse a une question essentielle contenue dans le formulaire de
demande de service et portant sur les attentes et les besoins spécifiques des parents.
L'analyse thématique a permis d'identifier qu’obtenir des activités de stimulation
pour I’enfant, préparer 1’insertion sociale et scolaire de I’enfant, et obtenir de 1’aide
pour améliorer la situation familiale sont les 3 principaux thémes émergeants des
attentes et des besoins exprimés par les familles, dans respectivement 85,5%; 19,6%
et 67% de formulaires. Les familles n’ayant pas un revenu d’emploi (62,5% contre
45%, p= 0,002) et celles dont la langue d’usage des parents n’est pas le frangais
(65,9% contre 48,4%, p= 0,030) sont proportionnellement plus nombreuses a
évoquer des préoccupations sur la situation familiale. Par contre, les préoccupations
des familles ayant un revenu d’emploi sont plus tournées vers I’insertion sociale et
scolaire de leurs enfants (10,4% contre 3,6% p=0,30) alors que celles de familles
ayant le francais comme langue d’usage des parents, vers |’obtention de la
stimulation de I’enfant TSA (87% contre 75%, p=0,034). Nous discuterons des
implications de ces résultats quant aux enjeux d’inégalités sociales de santé.

Mots clés : Autisme, intervention comportementale intensive, inégalités sociales,

analyse thématique
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Abstract

The rising prevalence of autism spectrum disorder (ASD) is a serious global public
health problem. The government of Quebec, which recommends offering intensive
behavioral intervention (IBI) services adapted to the expectations and specific needs
of children with ASD and their families, has to deal with limited resources and a
selection of beneficiaries among the many applicants on waiting list.

In order to capture the nature of the expectations and needs globally expressed by the
families, to understand their social distribution and the link with ICI services access,
we carried out an inductive thematic analysis of the statements collected from 352
families, in response to an essential question contained in the service request form
about their expectations and specific needs.

The thematic analysis identified that obtaining stimulation activities for the child,
being prepared on the child's social and school integration, and obtaining help to
improve the family situation are the 3 main themes emerging from the
expectations/needs expressed by the families, in 85.5%, 19,6% and 67% of cases
respectively. Families with no employment income (62.5% vs. 45%, p=0.002) and
those whose parents' language of use is not French (65.9% vs. 48.4%, p=0.030) are
more likely to express concerns about the family situation. On the other hand, the
concerns of families with an employment income are more oriented towards the
social and school integration of their children (10.4% versus 3.6%, p=0.30), while
those of families with French as their parents' language of use are more oriented
towards obtaining stimulation for the child with ASD (87% versus 75%, p=0.034).
We will discuss the implications of these findings for social inequalities in health.
Key Words: Autism, intensive behavioural intervention, social inequalities, thematic

analysis
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4.2 Introduction

Le trouble du spectre de 1’autisme (TSA) est une condition neurologique qui traduit
un développement atypique du cerveau du point de vue structural et fonctionnel
(Valenti et al., 2020). C’est un trouble permanent qui est souvent diagnostiqué depuis
la petite enfance (Girault & Piven, 2020) en se basant sur des critéres qui demeurent,
en 1’absence de marqueurs biologiques fiables a ce jour, sous une forme purement
clinique et comportementale (Brian, Zwaigenbaum, & Ip, 2019; Thabtah & Peebles,
2019). La personne qui présente un TSA possede un déficit au niveau de sa
communication, de ses interactions sociales, et au niveau de son processus
d’apprentissage. En se basant sur un échantillon de pays ne représentant que 16% de
la population mondiale des enfants, 1'Organisation mondiale de la santé avait estimé
la prévalence du TSA dans le monde en 2010 a 0,76% d’enfants (Baxter et al., 2015)
et les chiffres n’ont cessé d’augmenter depuis (Elsabbagh et al., 2012). Au Québec,
les données en provenance du milieu de I’éducation et concernant les enfants agés
de 4 a 17 ans, font état d’une prévalence qui se situe autour de 1% (Noiseux, M.
2014) a 1,2% (Diallo et al., 2017) avec une croissance annuelle évaluée a 26%
(Noiseux, 2018). Cette tendance Québécoise a également été confirmée par une
parution de ’institut national de santé¢ publique du Québec a travers les données du
Systeme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec (SISMACQ)
(Fatoumata B.Di.,Louis Rochette et Eric Pelletier, 2017). Une prévalence en forte
hausse, exerce au Québec, des pressions au niveau des systemes de santé, d'éducation
et au niveau des services communautaires, rendant l'acceés aux services de plus en
plus sélectif parmi des nombreux demandeurs en attente.

Depuis 1’année 2003, le gouvernement du Québec a mis en place un programme
d’intervention comportementale intensive ciblant les enfants de 0 a 5 ans et leurs

familles. Ce programme, qui s’appuie sur les principes de 1’analyse appliquée du
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comportement, vise a répondre aux besoins et aux attentes des familles par,
notamment, une stimulation de ’enfant lui permettant d’acquérir des aptitudes et
habilités d’insertion sociale pour débuter 1’enseignement au primaire. Les
programmes de thérapie comportementale précoce et intensive répondent aux
principes de D’analyse appliquée du comportement décrite par le professeur
LOOVAS (Lovaas, 1987), et ont fait leurs preuves dans plusieurs pays du monde
dont le Royaume-Uni (Grindle, Kovshoff, Hastings, & Remington, 2009), la France
(Barthélémy, 2012; Salomone et al., 2015), les Etats-Unis, et la suisse (Studer,
Gundelfinger, Schenker, & Steinhausen, 2017) en rendant possible I’inclusion
sociale des personnes présentant un TSA. Pour rendre les services d’ICI plus
efficaces, le gouvernement du Québec a, a travers son plan d’action sur le TSA 2017-
2022, recommandé que ’offre de services soit adaptée aux besoins spécifiques des
personnes ayant un TSA et de leurs familles (Ministére de la santé et services
sociaux, 2017). Il est important de noter que plusieurs études ont évalué
I’implantation, le rendement du programme d’ICI au Québec (Caron, Paquet,
Bérubé, & Larivée, 2019; Paquet, Rivard, Dionne, & Forget, 2012) mais aucune a
notre connaissance, ne s’est penchée sur la compilation puis I’analyse de la nature
des attentes et des besoins exprimés par les familles lorsque celles-ci font leurs
demandes de services d’ICI. Dans le contexte ou la prévalence du TSA présente une
forte croissance, il est également important de développer des études québécoises a
I’instar de celle-ci, qui permettront certes de connaitre le nombre de personnes
concernées (personnes avec TSA et familles), mais également d’avoir une idée plus
juste de leurs attentes et besoins pour étre en mesure d’adapter 1’offre de services
d’intervention au profil de besoins, aux défis rencontrés et aux ressources disponibles
ou nécessaires.

Des ¢études d’évaluation réalisées au Québec et ailleurs dans le monde révelent que
les besoins et les attentes exprimés par les parents sont associ€és a certains

déterminants sociaux de la santé et varient sensiblement selon leur niveau
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d'éducation, ainsi que selon l'dge et le sexe de leurs enfants présentant un TSA
(Papageorgiou & Kalyva, 2010). Il a été rapporté a titre d’exemple que les parents
ayant fait des études secondaires s'attendent a un soutien plus pratique, tandis que les
parents ayant fait des études universitaires s'attendent a un soutien psychologique
plus important. Quant a 1’age de I’enfant, la méme étude révele que les parents
d'enfants plus agés sont plus préoccupés par les problémes d'autonomie et de
comportement de leurs enfants, tandis que les parents d'enfants plus jeunes sont plus
préoccupés par les problémes de communication. Les parents d’enfants ayant un
TSA font aussi face a de multiples réalités qui finissent par affecter leur propre santé
physique et mentale (Courcy & Rivieres-Pigeon, 2013). En effet, les parents ont des
épisodes fréquents de dépression, ont du mal a concilier ’emploi et la famille, et
connaissent des situations instables dans leur relation de couple caractérisées
notamment par des séparations et des divorces (Cohrs & Leslie, 2017; Falk, Norris,
& Quinn, 2014; Marquis, McGrail, & Hayes, 2020).

L’un des besoins fréquemment identifiés par les parents d’enfants TSA est un besoin
d'informations (Auert, Trembath, Arciuli, & Thomas, 2012; Derguy et al., 2013; Ellis
et al., 2002), suivi par des services communautaires, et du soutien. Plus souvent,
I’aide financiére est le besoin le plus faiblement identifi¢ et 1’analyse des variables
qui prédisent les besoins révelent que les parents de jeunes enfants présentant un
TSA ont de nombreux besoins comparés aux autres types de troubles de
développement. L'age, le revenu, la scolarité, le nombre de fréres et sceurs et la

participation aux services de soutien n’y ont pas prédit les besoins auto-déclarés.

Une autre étude réalisée a Edmonton sur 143 parents d’enfants ayant un TSA agés de
2 a 18 ans a révélé que les besoins de services globaux et non satisfaits les plus
fréquemment identifiés étaient l'information sur les services, le soutien familial et les
services de répit. Le soutien financier et la qualit¢ du soutien professionnel

disponible ont été considérés positivement; la diminution de 1'dge et du revenu et le
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fait d'étre une meére plus agée prédisaient davantage de besoins totaux; le langage de
I'enfant ou ses capacités intellectuelles ne prédisaient pas les besoins des familles
(Sandra Hodgetts, Zwaigenbaum, & Nicholas, 2014). Les enfants présentant un TSA
connaissent également un plus grand nombre d'adversités au sein de la famille et du
quartier, ce qui peut compromettre leurs chances d'obtenir des résultats optimaux en
matic¢re de santé physique et comportementale (Berg, Acharya, Shiu, & Msall, 2018).
Les diagnostics concomitants chez les personnes TSA varient beaucoup d’une
personne a une autre et plusieurs rapports récents ont documenté que les enfants
présentant un TSA ont une incidence plus ¢levée de problémes de santé mentale et
physique, ainsi qu'une plus grande utilisation des services de soins de santé (Krauss,
Gulley, Sciegaj, & Wells, 2003). Ces précisions sont essentielles pour réfléchir aux
processus de sélection en vue de développer des systémes de soins et de prise en
charge comportementale qui répondent aux différents niveaux de besoins des enfants
autistes ainsi que de leurs famille, et bien entendu, qui luttent contre les disparités a
la base des pires indicateurs d’inégalités sociales de santé (Organisation mondiale de
la santé, 2008).

Au cours d’une étude antérieure utilisant des données quantitatives prélevées du
méme ¢échantillon de demandeurs de service d’ICI, il a été montré que la durée
d’attente de service était plus courte et I’acceés aux services favorable pour les plus
jeunes enfants, et pour les enfants dont les parents n’avaient pas de revenu d’emploi
ou possédait une langue d’usage différente du frangais (Luyindula & Des-Riviéres-
Pigeon, 2020). Les auteurs avaient alors fait remarquer que cette facon de
sélectionner les familles qui n’était pas réalisée de maniere explicite, ne reposait sur
aucune analyse des enjeux éthiques qu’elle pouvait soulever, notamment en ce qui a
trait a ses répercussions possibles sur les inégalités sociales de santé. La méme
préoccupation pour ces possibles inégalités est a I’origine de la présente recherche
qui vise notamment a explorer la possibilité selon laquelle certains déterminants

sociaux pourraient réguler 1’accés aux services d’ICI en fonction des attentes et
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besoins exprimés par les familles d’enfants TSA. En effet, les indicateurs d’inégalités
sociales de santé comprennent trois ¢léments essentiels, & savoir : un indicateur de
santé¢ (déterminant de la santé) sur lequel il est possible d’agir grace a des actions de
promotion, de prévention et de protection de la santé; un indicateur de position
sociale; et une mesure d’inégalité¢ de santé, exprimant la distribution d’un indicateur
de santé selon la position sociale (Braveman, 2006). Les indicateurs d’inégalités
sociales de santé traduiront, par exemple, les écarts d’espérance de vie selon la
scolarité, I’emploi (source de revenu) ou d’autres indicateurs sociaux (age, langue
parlé...). Et nous savons que ces aspects sont intimement liés, pour les personnes
présentant un TSA, aux disparités dans 1’acces a des services (Reichow & Wolery,
2009).

Le manque de clarté dans les critéres de sélection des bénéficiaires de service d’ICI
au Québec, contraste avec la volont¢ gouvernementale de rendre 1’acceés a ces
services socialement juste et équitable. Ainsi, il nous a paru utile de répertorier les
attentes et les besoins exprimés par des familles d’enfants ayant un TSA afin de
premicrement les comprendre, et d’ensuite regarder de quelle manicre ces attentes et
ces besoins sont associés aux déterminants sociaux et peuvent influencer le processus
de sélection de quelques bénéficiaires parmi les nombreux demandeurs de service
d’ICL. 11 est donc important pour la premicre fois au Québec, de connaitre les attentes
et les besoins exprimés par certaines familles d’enfants ayant un TSA, puis de
chercher a savoir s’il existe des associations entre d’une part ces attentes/besoins
exprimés et les déterminants sociaux de la santé, et, d’autre part, entre ces mémes
attentes/besoins et I’acces aux services d’ICI. C’est ainsi que nous pouvons mieux
comprendre le processus de sélection des bénéficiaires, cibler les politiques et les
pratiques qui permettent & la fois de tirer le meilleur parti des ressources
personnelles, professionnelles et financieres inévitablement limitées, et de lutter

contre les inégalités sociales de santé.
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Objectifs

Cette recherche vise premi¢rement a recenser, dans leurs diversités, les attentes et les
besoins exprimés par des familles d’enfants présentant un TSA lors de leur demande
d’accés aux services d’ICI dans le plus grand CUISSS du Québec. Deuxiémement,
elle vise a explorer les relations possibles entre ces attentes et besoins exprimés, et
certains déterminants sociaux de la santé. Et troisiemement, elle a pour objectif de
révéler la possible présence de liens entre ces attentes et besoins et 1’acces aux

services d’ICI.

4.3 Méthodologie

Source des données.

Les participants de cette étude sont des familles d’enfants présentant un TSA et ayant
fait une demande de services d’ICI au Centre Intégré Universitaire de Santé et
Services Sociaux du Centre-Sud de I’ile de Montréal (CIUSSS du CSIM), au cours
de la période comprise entre 2012 et 2015.

Au Québec, I’acceés au diagnostic de TSA est primordial avant de bénéficier des
services dans le cadre du programme gouvernemental d’ICI ciblant les enfants de
moins de 5 ans. La direction d’Accés, Evaluation et Orientation (AEO) du
programme DI-TSA (déficience intellectuelle-TSA) constitue la porte d’entrée
principale pour toutes les demandes ayant trait aux services d’ordre social ou
psychologique. Un formulaire standard y est rempli par un intervenant social qui
interroge la famille, permettant ainsi de faire 1’évaluation de la situation, des besoins
et des attentes de la personne référée en vue d’une décision finale impactant la durée

d’attente de services, le degré de priorisation, 1’acces aux services et surtout le type
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de services offerts. Ainsi donc, la demande de service auprés des programmes
spécialisés du réseau public de santé constitue 1’étape consécutive a 1’obtention des
services pour les enfants TSA 4gés de moins de 5 ans et leurs familles. Bien qu’une
partie seulement des demandeurs acceédent aux services, la demande de service
spécialisé constitue néanmoins une source d’information pertinente pour
I’identification des caractéristiques et des besoins d’un échantillon plus vaste que les
seuls enfants qui recoivent des services. Notre échantillon est donc plus large,
incluant les demandeurs non retenus pour les services.

Nous avons demandé et obtenu une autorisation d’acces au dossier des usagers
aupres de la direction des services professionnels du CIUSSS du CSIM, un avis
favorable de convenance institutionnelle de 1’universit¢ du Québec a Montréal, et
une approbation éthique du comité d’éthique de la recherche — Dépendances,
Inégalités sociales et Santé publique (CER-DIS) rattaché au CIUSSS du CSIM. Nous
nous sommes servis du formulaire administratif de demande de service
d’intervention comportementale intensive intitulé « Evaluation sommaire des attentes
et des besoins de I’enfant et de sa famille pour les 0-5 ans (RR-0O1F 0-5 ans) »
contenant a sa section 19, une déclaration recueillie auprés des parents d’enfants
ayant un TSA, sur leurs attentes et leurs besoins. La question donnant lieu a la
déclaration stipule exactement ceci : « Indiquer, notamment, la nature des attentes et
des besoins, les raisons qui motivent la demande ainsi que toute situation familiale
ou sociale démontrant de 1'épuisement, un état de crise ou de l'isolement ». C’est
I’analyse thématique de cette derniere déclaration qui fait 1’objet de ce travail
scientifique. Rappelons toutefois que les formulaires sont remplis par des
intervenants sociaux a la suite d'une rencontre avec la famille, et non par les
membres de la famille eux-mémes. Ces formulaires contiennent également les
données relatives a I’enfant (age, sexe, langue de communication, milieu de
vie/situation de vie, code postal, diagnostic, services en cours et en attente, service

demandé, occupation de jour, environnement, problémes de santé physique et
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mentale, incapacités, comportements nécessitant une intervention,...), les données
relatives aux parents (source de revenu familial, occupation, contexte familial, langue
de communication,...) ainsi que les données relatives au référant (territoire
administratif, établissement). Les informations qui n’ont pas pu étre obtenues grace
aux formulaires de demande de service ont été tirées de la base de données SIPAD
(Systéme d'information pour les personnes ayant une déficience) du ministére de la
santé et services sociaux du Québec, a laquelle nous avons également eu acces.
SIPAD est une base des données spécialement congue par le ministére de la santé et
des services sociaux du Québec pour soutenir les processus administratifs et
cliniques du personnel de la direction du programme DI-TSA et de la direction du
programme sur la déficience physique. Les informations que nous avons tirées du
SIPAD concernent notamment la date de naissance, la date de demande de service, la
date de début des services, ce qui nous a permis de calculer la durée d’attente de
services et le niveau de priorisation retenu apres évaluation de la direction AEO.

Nous avons sélectionné toutes les déclarations correspondant aux années
administratives 2012-2013 (n=206), 2014-2015 (n=243). Toutefois, 1’échantillon
initial de 449 participants a donné lieu a un échantillon final de 352 sélectionnés
aprés avoir écart¢ toutes les non réponses dont 41 dossiers et 56 dossiers

respectivement pour la 1¢re et la 2éme année administrative.
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| Année administrative 1 | | Année administrative 2 |
| 206 déclarations | | 243 déclarations |

41 Sans réponses <—— 56 Sans réponses <——

165 déclarations | [ 187 déclarations |

%l 352 déclarations %

Figure 4 1 Sélection des participants

3.2 Caractéristiques des données et définition des variables.

Pour déterminer le lien entre les attentes et les besoins exprimés par les familles et
les déterminants sociaux de la sant¢ d’une part, et pour établir si ces attentes et
besoins régulent 1’acceés aux services d’ICI au Québec d’autre part, nous avons
respectivement recouru aux mémes données sociales et socio-économiques des
familles (variables indépendantes), a savoir 1’age de I’enfant, la source de revenu des
parents, la langue d’usage des parents, et aux mémes parameétres d’acces aux services
(durée d’attente de service, I’acces et la priorisation d’acces) qui ont été retenus dans
une précédente ¢tude (Luyindula & Des-Rivieres-Pigeon, 2020). Dans cette
précédente étude, les résultats avaient montré que la durée d’attente de service était
plus courte et I’accés aux services plus favorable pour les plus jeunes enfants, et pour
les enfants dont les parents n’avaient pas de revenu d’emploi ou possédaient une

langue d’usage différente du francais.
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Variables indépendantes

L’age de I’enfant correspond au nombre de mois écoulés depuis la date de naissance
jusqu’a la date de demande de service. Une variable a été¢ créée a partir de la
différence entre ces deux dates issues de la base SIPAD. Elle a été catégorisée, pour
les analyses, en < 36 mois, 37-48 mois, et > 48 mois. Rappelons que les formulaires
retenus dans notre échantillon portent sur 1’accés aux services d’enfants agés de
moins de 5 ans.

La source de revenu, tirée du formulaire de demande de service, comprend le revenu
d’emploi, d’assurance-emploi, du programme de sécurité du revenu, du revenu des
rentes, de I’allocation familiale, de I’allocation pour personne handicapée, du revenu
des rentes, le refus de répondre et le manque de revenu. Pour les analyses
statistiques, nous avons créé une nouvelle variable opposant le revenu d’emploi a
I’ensemble des autres sources de revenu considéré comme une absence de revenu
d’emploi.

L’information sur la langue d’usage des parents a été tirée du formulaire de demande
de service. Il s’agit de la principale langue utilisée par les parents pour communiquer
avec le personnel offrant les services. Nous avons créé une variable en deux
catégories avec d’une part les personnes communicant en frangais, qui est la langue

principale de service au Québec, et, d’autre part, toutes les autres langues réunies.

Variables dépendantes

La durée d’attente de service correspond au temps €coulé entre la date d’admission
indiquée sur le formulaire de demande, et la date de début effectif de services de
thérapie comportementale intensive, collectée a partir de la base SIPAD.

L’acces aux services, est une variable dichotomique créée en identifiant dans la base
SIPAD, la présence ou 1’absence d’une date spécifique de début des services de

thérapie comportementale intensive.
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Le niveau de priorite accordé a une demande de services est également consigné
dans la base SIPAD. Il provient de I’évaluation globale de chaque demande
(formulaire) par la direction de I’AEO et est classifi¢ en 3 paliers selon le plan
d’acces en vigueur (Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2008) :

1. « Urgent » lorsque I’intégrité et la sécurité de la personne ou de sa famille
sont présentement menacées.

Tous ces criteres sont présents : La situation de la personne est critique a cause de la
présence d’une ou de plusieurs déficiences; L’absence d’une intervention immédiate
ou dans les 72 heures compromet de manicre irrémédiable le développement d’une
aptitude, la récupération d’une fonction ou I’intégration sociale de la personne; La
situation de crise est actuelle ou imminente (prévisible dans les 72 heures suivant la
demande); Le milieu naturel est inexistant, inapte ou ne peut compenser au-dela de
72 heures.

2. « Elevé » L’intégrité et le développement de la personne risquent d’étre
irrémédiablement compromis en 1’absence d’intervention dans les 90 jours suivant
I’analyse de la demande.

L’un de ces critéres est obligatoirement présent : 1) L’intervention doit débuter
rapidement considérant la situation critique du cheminement de 1’usager, selon les
données probantes disponibles. Sans intervention a I’intérieur de trois mois, la
personne risque notamment de développer un probléme chronique ; voir son
développement irrémédiablement compromis. 2) La détérioration de la situation
(facteurs personnels et/ou environnementaux), de méme que ses effets négatifs sur la
réalisation des habitudes de vie et I’intégration sociale sont prévisibles dans les 90
jours suivant la demande. Sans intervention dans ce délai, la personne risque par
exemple de se voir exclue du service de garde.

3. « Modéré » La détérioration ou ’aggravation de la situation de la personne ne
sont pas prévisibles d’ici les 90 jours suivant I’analyse de la demande, mais

I’intervention est nécessaire pour permettre la réalisation de ses habitudes de vie
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et/ou son intégration sociale. Une hiérarchisation des demandes peut étre possible a

I’intérieur de ce niveau de priorité, afin d’éviter I’aggravation des situations.

3.3 Analyses réalisées

1. Analyse thématique. Une analyse thématique en six étapes (Braun & Clarke,
2006) a été conduite dans le but d’identifier des sous-thémes et thémes qui émergent
des attentes et des besoins contenus dans les déclarations des familles. Les
déclarations manuscrites provenant des formulaires ont été transcrites sur un seul
fichier. Chacune d’elles a d'abord été lue attentivement et les points clés ont été
notés. Ensuite, les caractéristiques qui semblaient significatives ont €té identifiées,
sur la base d'un processus inductif d'attribution de sous-thémes a des modeles
récurrents dans I’ensemble des déclarations. Cela a impliqué de travailler avec les
données pour trouver des unités d'information provenant directement des déclarations
des demandeurs. Tous les sous-themes ont ensuite été¢ vérifiés pour détecter les
tendances ou schémas saillants. Toutes les relations entre les sous-thémes ont été
examinés et progressivement, les sous-thémes ont été reliées et rassemblées en
thémes lorsque ceux-ci semblaient se rapporter a un contenu identique ou similaire.
Au fur et a mesure que des idées et des concepts communs émergeaient, les sous-
thémes étaient combinés en un théme. Ensuite, chaque théme a été examiné par
rapport aux données codées, puis tous ces thémes ont ét¢ examinés par rapport a
I'ensemble des données et les uns par rapport aux autres. Les sous-thémes mal
représentés ou ambigus ont été redéfinis ou rejetés. Chaque theme a ensuite été
nomme¢ et a regu une définition de travail claire. La structure générale du theme, des
sous-thémes et les extraits qui les ont spécifiés ou clarifiés ont été identifiés et
rassemblés dans un tableau. Grace a l'analyse thématique, une déclaration pouvait
générer plusieurs sous-thémes qui étaient ensuite combinés en thémes de niveau

supérieur (Tableaux 1 et 2).
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2. Analyse du lien entre le contenu thématique et les déterminants sociaux de la
santé. L’analyse thématique a donné lieu a 1’élaboration des sous-thémes et des
thémes que nous avons utilisés comme des variables pour une analyse quantitative
visant a rechercher une certaine répartition sociale dans les attentes et les besoins de
services d’ICI. Ainsi, chacune des variables dépendantes (sous-themes ou thémes) a
¢été codifiée 1 ou 0, respectivement pour marquer sa présence et son absence dans la
déclaration sous analyse. Le logiciel SPSS (version 27) a été utilisé pour des analyses
descriptives et pour la recherche de lien statistique (Chi-deux) entre les sous-
thémes/thémes d’une part, et d’autre part I’age de ’enfant (< 36 mois, 37-48 mois, >
48 mois), la source de revenu des parents (revenu d’emploi ou autre) et la langue
d’usage des parents (Francais ou autre).

3. Analyse du lien entre le contenu thématique et les parameétres d’acceés aux
services. Les mémes sous-thémes et thémes issus de 1’analyse thématique ont été
utilisés comme variables pour une nouvelle analyse quantitative visant a tester les
liens entre les parameétres d’acces aux services d’ICI et la nature des attentes et
besoins exprimés par les familles. Ainsi, chacune des variables indépendantes (sous-
thémes ou thémes) précédemment codifiée 1 ou 0, a été¢ grace au logiciel SPSS
(version 27) analysé a la recherche de lien statistique (Chi-deux) avec la durée
d’attente de service (< 2 ans ou > 2ans), 1’accés aux services (Oui ou Non) et la

priorisation d’acces aux services (Urgent/Elevé ou Modér¢).

4.4 Resultats

1. Nature des attentes et besoins exprimés par les familles
Apres avoir recensé dans leurs diversités, les attentes et les besoins exprimés par les
familles d’enfants présentant un TSA lors de leur demande d’acces aux services

d’ICI au Québec, nous en avons fait une analyse thématique. L’analyse thématique
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faite a partir des 352 déclarations des familles d’enfants présentant un TSA nous a
permis de faire émerger 7 sous-thémes différents qui ont été regroupés en 3 thémes
principaux qui résument leurs attentes et besoins lors de la demande d’accés aux
services d’ICI a savoir : 1) Obtenir des activités de stimulation pour I’enfant (théme
identifi¢ dans 85,5% des formulaires), 2) Préparer 1’insertion sociale et scolaire de
I’enfant (théme identifié¢ dans 19,6% des formulaires), et 3) Obtenir de 1’aide pour
améliorer la situation familiale (théme identifi¢ dans 67% des formulaires). La
section suivante décrit le contenu de ces trois thémes.

A. Obtenir des activités de stimulation de 1’enfant : Nous avons pu remarquer
que 85,5% des formulaires contenant les besoins et les attentes exprimés, font
référence a ce théme. Dans ce ensemble, 90,6% de formulaires contiennent des
besoins et attentes liés a D’apprentissage des habiletés sociales comme la
communication verbale, 1’acquisition de la propreté, et 1’attention conjointe
(Exemples : « Le pere est trés inquiet au niveau du langage et de la motricité », « Les
parents de X souhaitent recevoir des services pour optimiser le développement de
leur enfant, améliorer les habilités sociales et la communication, et les habiletés
motrices ») ; 18,2% de formulaires contiennent des besoins et d’attentes liés a la
modification des comportements perturbants ou dangereux pour la santé et la sécurité
de I’enfant comme les crises de colére, 1’agressivité, 1’inconscience du danger, les
restrictions alimentaires et les troubles du sommeil (Exemple : « il pleure sur une
longue période abandonnant ses activités, il perd toute motivation, il peut se facher
pour un refus ». Et seulement 8,9% de formulaires contiennent de besoins et
d’attentes liés a la construction de 1’autonomie personnelle de type manger seul, aller
seul aux toilettes (Exemple : « Qu’il mange seul, aille seul aux toilettes, soit capable
de décoder ce qui se passe autour de lui).

B. Préparer I’insertion sociale et scolaire de I’enfant : il s’agit de 19,6% de
I’ensemble des formulaires analysés, contenant les besoins et d’attentes en lien avec

les inquiétudes qu’ont les parents quant aux difficultés liées au trouble, qui



96

compromettent 1’insertion sociale (6,7%) et scolaire (9,2%) de I’enfant. Les parents
ont voulu avoir de I'information quant a 1’évolution de leur enfant sur le plan de
I’orientation et intégration scolaires, a la capacité de suivre les consignes et les
routines de I’école, a entrer en relation avec les autres pairs a 1’école, a mieux se
comporter dans les lieux publics, au respect des consignes, aux interactions avec ses
pairs et avec les adultes. Exemples : « La rentrée scolaire inquiete, X doit développer
les acquis pour la rentrée scolaire, étre en mesure de suivre les routines et les régles
de ’école »; « Que X puisse étre capable d’entrer en contact avec les autres, adopte
un comportement adéquat dans les lieux publics, qu’il respecte des consignes ».

C. Obtenir de I’aide pour améliorer la situation familiale : Ce théme revient dans
67% de tous les formulaires. Les préoccupations exprimées dans ces formulaires sont
en lien direct avec les difficultés vécues au sein de la famille ainsi que les
répercussions du TSA de I’enfant sur la santé physique et mentale des parents. Les
services qui sont demandés visent notamment a briser 1’isolement des familles, a les
soutenir face a des troubles comme la dépression, des tensions conjugales, un
manque de moyens financiers suffisants... autant d’¢léments qui affectent
directement la vie de ’ensemble des membres de la famille (Exemples : « Parents
épuisés, pere moins disponible a cause du travail, parents séparés, mere en attente
d’une greffe rénale, Plus d’un enfant TSA en famille, parents aux études », « La
mere a vécu une séparation avec le pere de I’enfant, et se retrouve seule a assumer les
responsabilités de I’enfant. La mére est en demande de services car elle doit elle-
méme débuter 1’école en septembre ». Nous y avons ajouté les besoins de soutien
matériel et d’informations en vue d’un encadrement de I’enfant a domicile, exprimés
dans 29,6% des formulaires analysés (Exemples : « Absence d’amis, couple isolé ne
recevant pas d’aide extérieure, n’a pas de connaissances sur le TSA », « Situation
sociale tres difficile, la mére doit étre extradée avec sa sceur, le pére a peu de réseaux
de soutien », « Faible revenu familial, parents peu outillés, formation des parents,

moyens financiers pour payer la thérapie privée »).



97

Les pourcentages également présentés pour chacun des thémes et sous-thémes,
traduisent le niveau de sa récurrence dans I’ensemble des déclarations sur les attentes
et les besoins des familles. La figure 2 donne un apercu global des thémes et sous-
thémes identifiés par l'analyse thématique des 352 déclarations exprimées par les

familles d’enfants autistes lors de la demande d’acces aux services d’ICI.

2. Association entre la nature des attentes et besoins des familles, et les
déterminants sociaux de la santé

Nous avons réalisé un test khi-deux visant a mesurer la présence d’associations entre
d’une part les déterminants sociaux de la santé, et d’autre part les thémes et sous-
thémes émanant de I’analyse thématique des déclarations de familles sur leurs
attentes et besoins en rapport avec les services d’ICI (tableaux 1 et 2).
Tel qu’indiqué dans le tableau 1, ’analyse a permis de révéler la présence de liens
significatifs entre la source de revenus des parents et deux des besoins identifiés
(thémes), soit « préparer I’insertion sociale et scolaire de ’enfant » et « recevoir de
I’aide pour améliorer la situation familiale ». En effet, les parents ayant un revenu
d’emploi sont proportionnellement plus nombreux a déclarer avoir besoin de
préparer 1’insertion scolaire de leur enfant (10,4%) que les parents n’ayant pas de
revenu d’emploi (3,6%). On remarque une situation inverse en ce qui a trait aux
besoins d’aide concernant la situation familiale. Dans ce cas, ce sont les familles sans
revenu d’emploi qui sont proportionnellement plus nombreuses a exprimer ce besoin
(62,5% versus 45 % pour les familles ayant un revenu d’emploi).
On retrouve €galement une relation significative entre la langue d’usage des parents
et deux des besoins identifiés, soit le besoin de stimulation de ’enfant et le besoin
d’aide pour améliorer la situation familiale. Nous remarquons en effet que 87% des
familles dont la langue d’usage est le francais ont formulé des attentes et besoins se
rapportant a une stimulation de 1’enfant, contre 75% pour les familles utilisant une

autre langue, (p=0,034). La situation est inversée en ce qui a trait aux besoins liés a la
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situation familiale puisque c’est dans le groupe de parents non-francophones que ce
besoin est le plus fréquemment exprimé. Ainsi, plus de 65% des familles dont la
langue d’usage des parents n’est pas le frangais ont mentionné des préoccupations
sur la situation familiale alors que ces préoccupations ne sont exprimées que par 49%
des parents francophones (p= 0,030). Aucun lien significatif n’a été trouvé entre
I’age de l’enfant et les thémes découlant de la nature des attentes et besoins
exprimeés.

Une deuxieéme série d’analyse a été réalisée afin d’explorer les liens entre les 7 sous-
thémes initiaux de 1’analyse thématique avec les trois mémes déterminants sociaux
de la santé retenus dans le cadre de cette recherche soit 1’age de 1’enfant, le revenu
d’emploi et la langue d’usage. Les résultats, présentés dans le tableau 2, démontrent
la présence d’une relation significative entre le revenu d’emploi et quatre des sous-
thémes identifiés lors de 1’analyse thématique. Ainsi, les familles ayant un revenu
d’emploi sont proportionnellement plus nombreuses a s’inquiéter des comportements
atypiques de I’enfant (18,3% contre 9,7% p= 0,039), de défis liés a ’acquisition de
I’autonomie (9,5% contre 3,5% p=0,048) et de I’insertion sociale (10,3% contre
3,5% p=0,03), contrairement aux familles n’ayant pas de revenu d’emploi qui, elles,
évoquent plus fréquemment des préoccupations en lien avec les défis familiaux
auxquelles elles sont confrontées (40,7% contre 25,4% p=0,004).

Une relation significative a également ét¢ identifiée entre la langue d’usage et les
préoccupations liées aux habiletés sociales de I’enfant. En effet, les parents ayant le
francais comme langue d’usage sont proportionnellement plus nombreux a
mentionner les habiletés sociales parmi leurs besoins et attentes a 1’origine d’une
demande d’acces aux services d’ICI que les parents non-francophones (78,8% contre
63,6% p=0,026). Aucun lien significatif n’a été trouvé entre 1’age de 1’enfant et les
sous-thémes découlant de la nature des attentes et besoins exprimés.

3. Association entre la nature des attentes et besoins des familles, et les

parameétres d’acces aux services
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Enfin, une troisiéme série d’analyse a été réalisée afin d’explorer les liens possibles
entre la nature des attentes et besoins de familles (thémes et sous-thémes), et les
paramétres d’acceés aux services d’ICI, soit ’accés ou non aux services, le type de
priorisation d’acces et la durée d’attente de services. Les résultats présentés par les
tableaux 4 et 5 indiquent qu’aucun des liens testés ne s’est révélé significatif a
I’exception de I’absence de préoccupations liées a la présence de comportements
atypiques, qui s’est révélé associé a 1’acces aux services. En effet, la majorité de
demandes qui ont eu acces aux services (84,6% contre 67,3% p= 0,002) n’ont pas

mentionné des comportements atypiques dans leurs attentes et besoins exprimés.
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Préparer I'insertion sociale De I'aide pour améliorer
et scolaire de I'enfant la situation familiale

Support
Scolarité Attentes et besoins des multiforme
familles
‘ Insertion sociale | | Défis familiaux supplémentaires

- Obtenir des activités
de stimulation de I'enfant

| Habiletés sociales |

| Comportements atypiques ‘

Figure 4 2 Theémes et sous-thémes identifiés par l'analyse thématique de 352
déclarations exprimées par les familles d’enfants autistes lors de la demande d’acces
aux services d’ICI.



Tableau 4. 1 Les variables thématiques et déterminants sociaux de 1’accés aux
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services
Stimulation de Préparer Uinsertion sociale et
DPenfant (%) scolaire de Penfant (%) Situation familiale (%)
Déterminants sociaux
f&ge de ’enfant P=0.428 P=10.320 P=0.715
<36 mois (n=86) 89.5 4,7 48,8
37-48 mois (n=131) 83,2 8.4 489
> 48 mois (n=135) 85,2 10,4 53.3
X*=1,69 ddi=2 X*=228 dd=2 X*=0,67 ddi=2
Source de revenu des
parents (=revenu
d’emploi). P=0.121 P=0.030 P=0,002
NON (n=112) 81,3 3,6 62,5
OUT (n=240) 87.5 10,4 45

X?=240 ddl=1

X2=473 ddl=1

X?=935 ddl=1

Langue d’usage des
parents
Autre (n=44)
Frangais (n=308)

P=0.034
75
87
X2=4.48 ddl=1

P=0.826
9,1
8,1
X2=0,04 ddl=1

P=0.030
65,9
484
X2=473 ddi=1




Tableau 4. 2 Les sous-thémes et les déterminants sociaux
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Sous-thémes (% de déclarations)
, . Habiletés sociales Comportements Autonomie Scolarité Insertion sociale Défis familiaux Support
Déterminants sociaux
atypiques multiforme
Age de I’'enfant P=0,652 P=0,176 P=0,228 P=0229 P=0,484 P=0,392 P=0,142
<36 mois (n=86) 76,7 9,3 11,6 7 8,1 25,6 44,2
37-48 mois (n=131) 79,4 16,8 53 14,5 6,1 29,5 36,9
> 48 mois (1=133) 74,6 18,2 7.2 11 10,1 34,1 31,2
X*=085 ddl=2 X*=347 dd=2 X*=2.90 ddI=2 X*=2.94 ddI=2 X*=1.46 ddI=2 X*=1.87 ddI=2 X*=3.90 ddI=2
Revenu d’emplol P=0,292 P=0,039 P=0,048 P=0,542 P=0,030 P=0,004 P=0,846
NON (n=112) 73,5 9,7 3,5 9.8 3,5 40,7 37,2
OUI (n=240) 78,5 18,3 9,5 12 10,3 254 36,1
X2=111 ddiI=1 | X?=425 ddi=1 X2=3.89 ddl=1 | X?=037 ddi=1 X2=4,73 ddl=1 X2=8,50 ddl=2 | X?=0,03 ddI=2
Langue d’usage P=0,026 P=0,207 P=0691 P=0606 P=0,727 P=0102 P=0,184
Autre (n=44) 63,6 9,1 9,1 13,6 6,8 40,9 45,5
Frangais (n=308) 78,8 16,5 7.4 11 8,4 28,8 35,2
X3=4,97 ddl=1 X3=1,59 ddl=1 X3=0,15 ddl=1 X3=0,26 ddl=1 X3=0,12 ddl=1 X3=2,67 ddl=1 X3=1,76 ddl=1

Tableau 4. 3 Les thémes issus des déclarations sur les attentes et les besoins des
familles, et les paramétres d’acces aux services d’ICI.

Accés aux services Priorisation d’acces Durée d’attente de services
(%) Urgent/Elevé (%) < 2ans (%)
Thémes
Stimulation de Penfant (%) P=0,642 P=0,505 P=0,963
NON (n=51) 80,4 3,9 51
OUl (n=301) 83,1 6,3 51,3
X2=0,21 ddl=1 X2=0,44 ddl=1 X2=0,002 ddl=1
Préparer I'insertion sociale
et scolaire de I'enfant (%) P=0,618 P=0,157 P=0,468
NON (n=323) 83 6,5 51,9
oUl (n=29) 79,3 0 44,8
X2=0,24 ddl=1 X2=2,00 ddl=1 X2=0,52 ddi=1
Situation familiale (%) P=0,242 P=0,466 P=0,308
NON (n=174) 85,1 6,9 54
0UI (n=178) 80,3 5,1 48,6
X2=1,36 ddl=1 X2=0,53 ddl=1 X2=1,03 ddil=1




Tableau 4. 4 Les sous-thémes issus des déclarations sur les attentes et les besoins des

familles, et les parameétres d’acces aux services d’ICIL.

Accésaux services

Priorisation d’accés

Durée d’attente de

(%) Urgent/Elevé (%) services
<2ans (%)
Sous-thémes
Habiletés sociales P=0,943 P=0251 P=0561
NON (n=82} 81,7 8,5 53,7
OUl (n=273) 82,1 51 50
X2=0,005 ddl=1 X2=1,31 ddi=1 X2=0,33 ddI=1
Comportements P=0,002 P=0,433 P=0,779
atypiques
NON (n=299) 84,6 6,4 50,7
0Ul (n=55) 67,3 3,6 52,7
X2=9,43 ddl=1 X2=0,61 ddl=1 X2=0,07 ddl=1
Autonomie P=0,651 P=0,175 P=0,489
NON (n=328) 81,7 6,4 51,4
0ul (n=27) 85,2 0 44,4
X2=0,20 ddl=1 X?=1,83 ddl=1 X2=0,47 ddl=1
Scolarité P=0,210 P=0,788 P=0,625
NON (n=313) 83,1 6,1 51,6
OUI (n=40) 75 5 47,5
X2=1,57 ddl=1 X2=0,07 ddl=1 X2=0,23 ddl=1
Insertion sociale P=0,697 P=0,815 P=0,499
NON (n=326) 82,2 5,8 51,4
QUI (n=29) 79,3 6,9 44,8
X2=0,15 ddl=1 X2=0,05 ddi=1 X2=0,45 ddl=1
Défis familiaux P=0,904 P=0,424 P=0,625
NON (n=246) 81,7 53 51,4
0ul (n=107) 82,2 7,5 48,6
X2=0,01 ddl=1 X2=0,64 ddl=1 X2=0,23 ddl=1
Support multiforme P=0,846 P=0,760 P=0,243
NON (n=225) 82,2 6,2 53,3
0OUl (n=129) 81,4 5,4 46,9
X2=0,03 ddl=1 X2=0,09 ddl=1 X2=1,36 ddl=1
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4.5 Discussion

Notre recherche compte parmi les toutes premiéres a recenser la nature des attentes et
des besoins contenus dans les demandes de services d’ICI au Québec et a les
analyser sous 1’angle des déterminants sociaux de la santé et d’acceés aux services.
Elle fait suite & une précédente étude que nous avons menée dans la méme
population pour déterminer les modalités d’acces aux services d’ICI (Luyindula &
Des-Rivieres-Pigeon, 2020). L’ICI est un service a caracteére social, offert par le
réseau public de services du Québec, a des enfants de 0 a 5 ans qui sont aux prises
avec un trouble de spectre de 1’autisme et a leurs familles. Il est important de noter
que plusieurs études ont évalué 1’implantation, le rendement du programme d’ICI au
Québec (Caron et al., 2019; Paquet et al., 2012) mais aucune a notre connaissance, ne
s’était penchée sur la compilation puis I’analyse de la nature des attentes et des
besoins exprimés par les familles lorsque celles-ci font leurs demandes de services
d’ICI. Pour combler ce vide, nous avons fait une recension puis une analyse
thématique des déclarations sur les attentes et les besoins, émises par les familles lors
de la demande de service, dans le but de premicerement connaitre leur nature et
ensuite de déterminer dans quelle mesure leurs contenus seraient liés aux
déterminants sociaux de santé ou a la régulation d’acces aux services d’ICI.

L’analyse thématique réalisée sur 1’ensemble des déclarations des familles portant
sur leurs attentes et besoins en matiere d’ICI, nous a permis, comme dit plus haut, de
constater 3 thémes émergents a savoir : 1) Obtenir des activités de stimulation pour
I’enfant, 2) Préparer I’insertion sociale et scolaire de I’enfant, et 3) Obtenir de I’aide
pour améliorer la situation familiale (soutien multiforme), thémes qui sont
globalement similaires a ceux issus d’autres études réalisées ailleurs et portant
également sur les attentes exprimés par des parents d’enfants ayant un TSA (Bush,

Eisenhower, Cohen, & Blacher, 2017; Papageorgiou & Kalyva, 2010). Nous avons
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pu remarquer que 85,5% des formulaires font référence a 1’obtention des activités de
stimulation pour ’enfant comme étant 1’'un des besoins de 1’enfant, dont 90,6%
contiennent des besoins et attentes liés a ’apprentissage des habiletés sociales
comme la communication verbale, 1’acquisition de la propreté, et I1’attention
conjointe; 18,2% de formulaires contiennent des besoins et d’attentes liés a la
modification des comportements perturbants ou dangereux pour la santé et la sécurité
de I’enfant; Et sculement 8,9% de formulaires contiennent de besoins et d’attentes
liés a la construction de I’autonomie personnelle. Ainsi, nous notons que les attentes
et les besoins de soutien multiforme (information, soutien social,...) ne sont pas la
préoccupation principale de la majorit¢ des familles de notre échantillon, ce qui
contredit les résultats des études qui mentionnent que les besoins les plus
fréquemment identifiés par les parents d’enfants ayant un TSA sont I'information sur
les services et le soutien familial (Auert et al., 2012; Derguy et al., 2013; S. Hodgetts,
Zwaigenbaum, & Nicholas, 2015; Yazici & Akman, 2020). Méme si le support
social constitue un facteur déterminant pour une bonne vie de famille (Farrell &
Barnes, 1993), notre étude révele plutét qu’une grande proportion des attentes de ces
familles sont orientées vers la stimulation de I’enfant. Ce résultat est sans doute li¢ a
la politique sociale du gouvernement du Québec qui, dans sa couverture sanitaire
universelle, doit théoriquement inclure les services d’ICI, contrairement aux autres
milieux ou 1’accés aux couteux services de stimulation de I’enfant par I’ICI, exige la
participation financiére des parents, ce qui défavorise les familles a faible statut
socio-économique (Liptak et al., 2008; Nguyen, Krakowiak, Hansen, Hertz-Picciotto,
& Angkustsiri, 2016).

Plusieurs études qui ont exploré les défis auxquels sont confrontés les parents
d'enfants ayant un TSA lorsqu'ils recherchent et recoivent des services, sont
également arrivées a la conclusion selon laquelle les parents de ces enfants ont des
besoins liés a I'impact d'avoir un enfant avec TSA dans leur vie de famille (Chu,

Mohd Normal, McConnell, Tan, & Joginder Singh, 2020) et a I’insertion sociale et
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scolaire de I’enfant (Ho, Fergus, & Perry, 2018). D’autres études indiquent
¢galement que les parents d’enfants ayant un TSA font face a des multiples réalités
qui finissent par affecter leur propre santé physique et mentale (Courcy & Rivieres-
Pigeon, 2013). En effet, ces parents ont des épisodes fréquents de dépression, ont du
mal a concilier ’emploi et la famille, et connaissent des situations instables dans leur
vie familiale et dans leur relation de couple caractérisées notamment par des
séparations et des divorces (Cohrs & Leslie, 2017; Falk et al., 2014; Marquis et al.,
2020). Les résultats de notre étude confirment cela en montrant que dans 67% des
formulaires analysés, les besoins et attentes exprimés concernent [’aide pour
améliorer la situation familiale, contre seulement 19,6% pour I’insertion sociale et
scolaire de I’enfant.

En mesurant les liens entre les déterminants sociaux et nos 3 thémes émergents de la
premicre €tape de notre analyse, nous avons trouvé que les familles ayant un revenu
d’emploi sont proportionnellement plus nombreuses que celles qui n’en ont pas, a
déclarer avoir besoin de préparer 1’insertion scolaire de leur enfant. Nous avons aussi
remarqué une situation inverse en ce qui a trait aux besoins d’aide concernant la
situation familiale ou, ce sont les familles sans revenu d’emploi qui ont été
proportionnellement plus nombreuses a exprimer ce besoin. Cette tendance se
confirme également au niveau des sous-thémes car il s’y dégage la présence d’une
relation significative entre le revenu d’emploi et quatre des sous-thémes identifiés
lors de 1’analyse thématique. Ainsi, les familles ayant un revenu d’emploi sont
proportionnellement plus nombreuses a s’inquiéter des comportements atypiques de
I’enfant, de défis liés a D’acquisition de 1’autonomie et de I’insertion sociale,
contrairement aux familles n’ayant pas de revenu d’emploi qui, elles, évoquent plus
fréquemment 1a aussi, des préoccupations en lien avec les défis familiaux auxquelles
elles sont confrontées. Nous pensons que les familles qui n’ont pas un revenu
d’emploi, sont majoritairement constituées d’immigrants (Picot, Hou, & Coulombe,

2008) caractérisés selon plusieurs études, par une précarité de vie sociale ou familiale



107

(Borjas & Bronars, 1991; Santa-Maria & Cornille, 2007) et par des barriéres pour
accéder aux services ou supports sociaux (Sritharan & Koola, 2019), expliquant ainsi
leur besoin accru de soutien social pratique et de soutien financier (Beresford, 2006).
Nos données de recherche n’incluent pas le niveau d’éducation des parents pour nous
permettre d’analyser I’influence de l'éducation des parents dans la diversification des
attentes et besoins des familles en terme de besoins de scolarité de 1’enfant, au-dela
du revenu d’emploi, sachant qu’il a été rapporté que les parents ayant fait des études
secondaires et ceux ayant fait des études universitaires ont des attentes et visions
divergentes sur le devenir de I’enfant et sur le support sollicit¢ (Chen, Cohn, &
Orsmond, 2018; Papageorgiou & Kalyva, 2010).

Quant a I’age de ’enfant, des études révelent que les parents d'enfants plus agés sont
plus préoccupés par les problémes d'autonomie et de comportement de leurs enfants
ayant un TSA, tandis que les parents d'enfants plus jeunes sont plus préoccupés par
les problémes de communication (Auert et al., 2012). Ceci refléte une tendance
normale d’apres les défis liés a la croissance normale de I’enfant ayant un TSA
(Rapin, 1991; Soto-Icaza, Aboitiz, & Billeke, 2015). Par contre, les résultats de notre
¢tude n’ont trouvé aucun lien significatif entre 1’dge de 1’enfant et chacune des
attentes formulées par les familles et ayant indistinctement trait aux habiletés
sociales, aux comportements atypiques, a I’autonomie, a la scolarité, a I’insertion
sociale, aux défis familiaux ou aux supports multiformes, probablement parce que les
enfants de notre échantillon ont tous, plus ou moins le méme age.

Le frangais est la langue principale d’usage au Québec et des nombreuses études a
travers le monde, font état de disparités d’attentes, de besoins et d’acces a de services
liés aux différences linguistiques (Khanlou et al., 2017; St. Amant, Schrager, Pefa-
Ricardo, Williams, & Vanderbilt, 2018). Dans notre étude, on retrouve également
une relation significative entre la langue d’usage des parents et deux des besoins
identifiés, soit le besoin de stimulation de 1’enfant et le besoin d’aide pour améliorer

la situation familiale. Nous avons montré au cours de cette recherche, que les parents
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d’enfants ayant un TSA qui n’utilisent pas le frangais comme langue de services, ont
mis davantage de 1’avant des besoins liés a leurs situations familiales, pendant que
les parents qui font usage du frangais sont davantage préoccupés par les besoins de
stimulation de leur enfant. Nous pensons une fois de plus, que les parents qui
n’utilisent pas le francais au Québec comme langue de communication, soient
majoritairement des immigrants caractérisés selon plusieurs études, par une précarité
de vie sociale ou familiale (Borjas & Bronars, 1991; Santa-Maria & Cornille, 2007)
et par des barrieres pour accéder aux services ou supports sociaux (Sritharan &
Koola, 2019). Ces parents sont donc davantage préoccupés pas une stabilité au
niveau de la famille plutot que par la recherche de la stimulation de I’enfant ayant un
TSA, comme c’est le cas pour les familles francophones qui semblent plus
socialement intégrées au milieu.

Dans une précédente étude portant sur I’accés aux services d’ICI et les inégalités
sociales de santé au Québec, nous avons montré que les familles sans revenu
d’emploi attendaient moins longtemps avant d’accéder aux services en comparaison
avec les familles ayant un revenu d’emploi; et que 1’acceés aux services était plus
facile et rapide pour les familles dont les parents ne parlaient pas la langue principale
de service au Québec, a savoir le francais (Luyindula & Des-Rivieres-Pigeon, 2020).
Nos résultats actuels montrent en complément a cela, que les attentes et les besoins
exprimés par les familles sans revenu d’emploi et de celles dont les parents ne
parlent pas le frangais, mettent de I’avant leurs préoccupations familiales. Nous
avons, par ailleurs, montré que malgré leur distribution sociale, les préoccupations
familiales ainsi exprimés par les familles sans revenu d’emploi et par celles dont les
parents ne parlent pas le frangais, n’ont pas été utilisés pour réguler 1’accés aux
services d’ICI, ce qui aurait posé une question éthique similaire a celle soulevée lors
de la précédente étude ci-€voquée. Au cours de cette étude, les résultats ont indiqué
qu’aucun des liens testés entre les attentes et les besoins de familles (themes et sous-

thémes), et les paramétres d’accés aux services d’ICI, soit I’accés ou non aux
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services, le type de priorisation d’acces et la durée d’attente de services, ne s’est
révélé significatif a I’exception de 1’absence de préoccupations liées a la présence de
comportements atypiques, qui s’est révélé associé a 1’acces aux services. En effet, la
majorit¢ de demandes qui ont eu acceés aux services n’ont pas mentionné des
comportements atypiques dans leurs attentes et besoins exprimés. Serait-ce
stratégique dans la mesure ou la sélection viserait avant tout, les cas moins
complexes sachant que la présence des comportements atypiques soit un signe de
sévérité du TSA non clairement stipulé dans le plan d’action gouvernemental, ou un
simple biais statistique di a notre échantillonnage ? D’autres études devront étre
réalisés pour clarifier le lien entre 1’acces aux services et la présence des
comportements atypiques chez 1’enfant présentant un TSA.

Le lien entre d’une part les attentes et les besoins exprimés par les familles d’enfants
TSA, et les déterminants sociaux (la source de revenu et la langue d’usage des
parents) ou un parametre d’acces aux services d’ICI d’autre part, peuvent planter le
décor pour des enjeux d’inégalités sociales de santé. Toutefois, il n’existe aucun
document a notre connaissance, qui puisse clairement mentionner les attentes et les
besoins de familles dans les critéres d’acces rapide ou sélectif aux services d’ICI
offerts par le gouvernement du Québec.

Tout en offrant des services adaptés aux attentes et besoins des enfants TSA et de
leurs familles tels que préconisé par le gouvernement du Québec a travers son plan
d’action sur le TSA 2017-2022, il est donc important de s’assurer que des critéres
plus précis et clairs, intégrant les enjeux d’inégalités sociales de santé soient mis en
place pour la gestion de la file d’attente des demandeurs de services d’ICI. Cette
approche est d’autant plus importante qu'une démarche qui ne vise que l'équité
(donner plus de chances aux demandes ou déclarations faisant mention des
problémes familiaux ou des problémes plus grave) ou 1’égalité puisse malgré tout,
comporter également des risques de discrimination pouvant accentuer les inégalités

sociales en matiere de santé (Frohlich & Potvin, 2008).
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Les limites de [’étude et perspectives

Les données utilisées pour réaliser cette étude, soit le contenu des dossiers des
usagers, n’ont évidemment pas ét¢ recueillies pour faire 1’objet d’une analyse comme
celle que nous avons réalisée. Plutot que de réaliser une collecte de données
qualitatives classique, ou des parents se seraient exprimés directement, en leurs
propres termes, pour mieux cerner le sens de leurs attentes et besoins spécifiques,
nous avons eu recours a une source de données préexistante sous forme de
formulaires remplis par différents agents sociaux du CIUSSS du CSIM. Bien
qu’étant innovatrice en termes de recherche au Québec, 1’étude ne peut en se servant
exclusivement de propos recueillis par un intermédiaire, prétendre reproduire
fidelement les besoins et attentes des familles, et étre représentative de 1’ensemble
des demandeurs de service d’ICI au Québec puisqu’il ne s’est en plus, limité qu’a
une seule grande institution (CIUSSS du CSIM) sur les neuf que compte la province
du Québec. Toutefois, les données utilisées comportent malgré tout, 1’avantage
d’éviter un biais de sélection notamment li¢ au fait que seules les personnes
disposées a réaliser les entretiens aient été entendues. Ceci aurait eu pour effet
d’exclure les personnes plus démunies, moins motivées. Il va falloir envisager
d’autres études plus classiques (entrevues semi-dirigées, groupes de discussions),
larges et représentatives de la population globale de la province.

Bien qu’ayant permis de détecter certaines associations, le recours exclusif aux
analyses bi-variées compte tenue de la qualit¢ des données utilisées, pourrait avoir
masqué d’autres associations entre certains parametres de 1’étude, et par conséquent
avoir induit un biais d’interprétation des résultats.

Si la base de données utilisée offrait davantage des paramétres sociodémographiques
des parents dont notamment le niveau de scolarité, la taille du revenu d’emploi, et

I’origine ethnique, nous aurions pu faire des analyses plus poussées pour mieux
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comprendre la diversification sociale de besoins et attentes des parents pour leurs

enfants.

Conflit d’intérét : Aucun
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ABSTRACT

We conducted a survey to assess attitudes toward autism spectrum disorder (ASD)
among 167 students enrolled at the Universit¢ du Québec a Montréal (UQAM).
Participants in our study perceived ASD less negatively than those in previous
studies. We found a negative correlation (r = -0.36; p <0.0001) between the level of
knowledge about ASD (M = 13.09; SD = 4.84) and the level of stigma associated
with the condition (M = 12.26; SD = 4.67). Women, participants aged 25 and over,
students in the social sciences and those who had a friend or relative with ASD
displayed less stigma. We assessed the impact of knowledge level, gender, age, and
country of birth on the level of stigma at 24%. These results highlight the need to

address stigma associated with ASD using community-specific approaches.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Knowledge, Stigma, Students

5.1 Introduction

Often diagnosed in early childhood, autism spectrum disorder (ASD) is a
neurodevelopmental condition that significantly and permanently alters how a person
perceives, interacts with, and communicates with the outside world—including
friends and family members. Previously considered rare, ASD has become one of the
most commonly diagnosed developmental disorders in the United States. According
to CDC data, between 1980 and 2014, its prevalence among children increased from
1 in 5,000 to 1 in 48 (Centers for Disease Control and Prevention, 2014; Zablotsky,
Black, Maenner, Schieve, & Blumberg, 2015). Countries around the world have
reported a similarly dramatic increase. In Quebec, analysis of data from the Ministry

of Education and Higher Learning shows a rate of 1.5% for ASD among children
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aged 4 to 17, with considerable variation across regions (from 0.7% to 1.8%) and an
annual increase in prevalence of 26% and (Noiseux, 2018). Data from the Quebec
Integrated Chronic Disease Surveillance System (QICDSS) paints a similar picture,
with 1.2% of children in the same age range diagnosed with ASD (Diallo et al., 2018).
The characteristic features of ASD manifest themselves at different functional levels.
Early intervention, especially in the form of behavioural therapy, has begun to allow
many individuals with ASD to gain access to employment and postsecondary
education. Such treatments focus on nurturing a child’s abilities across a range of
areas, including communication, autonomy, language (expressive and receptive), and

motor skills (Alvi, 2008; Vanbergeijk, Klin, & Volkmar, 2008).

Nevertheless, people with ASD display a number of common behavioural
characteristics—such as difficulty acquiring social skills, conduct perceived as odd or
inappropriate, a tendency to self-harm, and language disorders—that can lead them to
experience social stigma (Lai, Lombardo, & Baron-Cohen, 2014; Landa, Holman, &
Garrett-Mayer, 2007). Whether conducted in the United States (Stronach, Wiegand,
& Mentz, 2019), France (Durand-Zaleski, Scott, Rouillon, & Leboyer, 2012),
Lebanon (Gillespie-Lynch et al., 2019), China (Yu, Stronach, & Harrison, 2020), or
India (Mendonsa & Tiwari, 2018), population studies have shown that the level of
knowledge about ASD and the level of stigma or social exclusion (Albrecht, Walker,
& Levy, 1982) experienced by those with the condition at the hands of neurotypical
individuals vary based on gender, the availability of services, and the cultural habits
of the community (Obeid et al., 2015; D. White, A. Hillier, A. Frye, & E. Makrez,
2019). For instance, compared to their Lebanese counterparts, American university
students were found to have better overall knowledge of ASD and to be less inclined
to stigmatize people with the condition. Meanwhile, the transfer of knowledge about
TSA has been shown to significantly reduce the degree to which students stigmatize

the condition (Gillespie-Lynch et al., 2015; R. E. Nevill & S. W. White, 2011).
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Based on Erving Goffman’s seminal work, Link and Phelan (2001) have
conceptualized stigmatization as being rooted in the process of labelling, which
involves comparing people with disabilities to those without and assigning meaning
to the identified differences. Most adults with level 1 ASD—previously known as
Asperger syndrome (AS)—are conscious of the differences between themselves and
neurotypical individuals (Aylott, 2000). Labels can therefore take on the meaning

given to them by society and lead to social discrimination.

Researchers have identified three forms of non-structural stigma: self-stigma, stigma
by association, and public stigma (Bos, Pryor, Reeder, & Stutterheim, 2013). Self-
stigma generally results from an awareness of rejection and of the social devaluation
associated with ASD. In this way, the condition can lead to isolation and even suicide
(Kucukalic & Kucukalic, 2017). Stigma by association is experienced by people close
to the stigmatized individual, such as the parents or siblings of a person with ASD
(Mak & Kwok, 2010). Public stigma relates to a person’s supportive or negative
reactions to individuals who exhibit behaviours characteristic of ASD (Pryor, Reeder,

Yeadon, & Hesson-McLnnis, 2004).

This article focuses on public stigma. As mentioned above, individuals with ASD,
especially those who require significant support, may engage in behaviours—such as
yelling, self-harm, and violating personal space—that have the potential to cause fear
and discomfort in others. The fact that people with ASD do not have an unusual
appearance only makes their behaviour more suspicious in the eyes of those
unfamiliar with the condition or those who embrace associated misconceptions.
Researchers assessing the quality of interactions that students may have with people
with ASD have reported a rather diverse range of views and levels of acceptance.

Perceptions vary based on the level of knowledge about ASD and the number of
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previous encounters with affected individuals (Devon White, Ashleigh Hillier, Alice

Frye, & Emily Makrez, 2019).

The social inclusion of persons with ASD should be a priority in Quebec (Corneau,
Dion, Juneau, Bouchard, & Hains, 2014). In particular, a better understanding of
attitudes and perceptions associated with ASD would help identify ways of reducing
stigma. Measuring stigma levels across different segments of society (workers,
employers, students, refugees, etc.) represents a first step toward adapting
intervention strategies for different target groups. Our research study constitutes the
first attempt to measure the level of stigma associated with ASD among Quebec

university students and to identify associated factors.

5.2 Methodology

Procedures and Participants

Our study was approved by the human participants ethics committee responsible for
student research projects in the social sciences and humanities at the Université du
Québec a Montréal (UQAM). Specifically, our research involved first-year students
who attended UQAM during the 2019-2020 academic year. Following the example of
previous studies conducted in similar contexts (Brosnan & Mills, 2016; Ranson &
Byrne, 2014), we determined our sample size based on a 95% confidence interval,
calculated using a standard normal distribution. Given an average undergraduate
population of 22,744 students, of whom 62.9% are women (UQAM, 2020), we aimed
to recruit three groups of approximately 100 students each. The first group would
consist of students in the social sciences (sociology), the second of students in
computer science, and the third of students in the physical sciences (mathematics).

We emailed a call for participants to two instructors in each field of study, asking
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them to forward it to their students via their internal distribution lists. The message
included a Google Forms link to an anonymous online survey. In the interest of
informed consent, the corresponding questionnaire was prefaced with an explanation
of the study’s research objectives and potential impacts, as well as the measures put
in place to ensure the anonymity of respondents. In addition to collecting
demographic data on participants, the questionnaire included a set of questions and
statements designed to assess knowledge and attitudes associated with ASD. Prior to
being shared with students in the different fields of study (via their instructors), the
questionnaire was validated with the assistance of a group of 10 external individuals.
Out of the 300 students who were invited to participate in the study, a total of 167
completed the survey. This 55.6% response rate is similar to that achieved by other
researchers who have studied stigma associated with mental health disorders (Seeman,
Tang, Brown, & Ing, 2016). The questionnaire was designed in such a way that a

participant could only complete the survey once.

Table 5.1 provides demographic data on study respondents, including age, gender,
field of study, country of birth, and personal experience with ASD (whether they had
studied ASD, had worked in the field, or had personally known someone with the
disorder). The majority of study participants were women (76.2%), with a smaller
proportion of men (22%) and a small number of respondents who identified as neither
male nor female (1.8%). Most respondents were enrolled in the social sciences
(53.9%), with engineering students accounting for 29.3% of the sample and the

remaining 16.8% made up of students in the physical sciences.
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Tableau 5. 1 Sociodemographic data of the study participants.

variables %
Sexe
M 22
F 76,2
Autre 1,8
Age
<20 ans 12,9
20-22 ans 13,5
23-25 ans 20,9
> 25 ans 52,8
Domaine d’études
Sociologie 59,3
Sciences informatiques 29,3
Sciences mathématiques 16,8
Pays de naissance
Canada 85,4
Autre 14,6
A eu des cours ou a travaillé dans le TSA
NON 76
OUI 24

A dans son entourage, un proche avec TSA

NON 51,1
oul 41,3
Ne sait pas 7,2

The survey, which participants could only complete once, was designed to assess
their level of knowledge about autism and their potential attitudes toward people with

ASD (level of stigma).
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Knowledge level. The section of the questionnaire used to assess knowledge level was
based on the survey developed by Stone (1987), as adapted by Heidgerken Geffken,
Modi, and Frakey (2005) and later by Kristen Gillespie-Lynch et al. (2015). It
included 13 statements addressing various aspects of ASD: male-female ratio,
attachments to parents/guardians, cooperativity, growth and socialization, education,
intelligence, treatment, and selected biases (violence, lack of empathy, compassion).
We scored responses to these statements using a five-point Likert scale, assigning a
rating of between -2 and 2 based on the participant’s level of agreement. The options
were “‘strongly disagree” (-2), “disagree” (-1), “neither agree nor disagree” (0),
“agree” (1), and “strongly agree” (2). The scale was reversed for the seven statements
based on myths or misconceptions regarding ASD. Participants were offered “don’t
know” as a sixth possible response. We initially excluded such responses from the
larger analysis, before integrating them into the validated scale used for assessing a
participant’s level of knowledge about ASD. Indeed, researchers have shown that by
including “neither/nor” as a neutral option in addition to “don’t know,” response
scales can better serve to address issues of social desirability among members of the
same group. Selecting a neutral option rather than admitting ignorance (“don’t know”)
is more common among individuals who honestly do not know, but who nevertheless
believe they should have an opinion on a question of public interest (Sturgis, Roberts,
& Smith, 2012). By later merging the “neither/nor” and “don’t know” responses, we
were able to maintain our sample size of 167 students. A total score of between -26
and 26 was calculated for each participant, with higher scores indicating a higher
level of knowledge about autism. The internal consistency of our knowledge

assessment scale was o= 0.56 (Gillespie-Lynch et al., 2015).

Social distance (stigma). A second section of the self-administered questionnaire,
also scored using a validated scale, was adapted from Bogardus (1933). It was used to

assess the degree to which participants stigmatized people with ASD—in other words,
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to measure social distance. This section included six questions regarding how willing
a participant would be to move next door to the house or apartment of a person with
ASD, to spend an evening socializing with a person with ASD, to start a collaborative
project with a person with ASD, to befriend a person with ASD, to have a person
with ASD marry into the family, or to date or marry a person with ASD. Answers
were to be scored on a 4-point Likert-type scale, with 1 being “definitely willing” and
4 being “definitely unwilling.” However, we added a “don’t know” response to the
available options, based on the scale developed for a previous study (R. E. Nevill & S.
W. White, 2011) to measure social distance. The full range of options was therefore
“definitely willing” (1), “somewhat willing” (2), “don’t know” (3), “somewhat
unwilling” (4), and “definitely unwilling” (5). A participant’s scores were added
together to arrive at a total social distance score of between six and 30, with higher
scores indicating a higher level of stigma. The internal consistency of our final scale

was o = 0.82.

Statistical Analysis

We analyzed our research data using SPSS 27. Descriptive analysis (see frequency
distribution tables for demographic data and participant responses) was used to
develop a profile of study participants and interpret the distribution of collected

responses.

After calculating average knowledge level and social distance scores for the group,
we conducted bivariate analyses to determine (a) the correlation between the
knowledge and social distance scores and (b) the relationship between each of these
two variables and certain sociodemographic parameters such as gender, age, country
of birth, studies or work experience related to ASD, and having a friend or family

member with ASD. This allowed us to identify underlying factors associated with the
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stigmatization of individuals with ASD. Finally, we used a forward stepwise multiple
linear regression model to determine which analyzed variables were most strongly
associated with social distance in relation to persons with ASD. We employed a

materiality threshold of 5% when interpreting the results.

5.3 Results

Average per-semester data for the 2019-2020 academic year show that women
accounted for 71% of new enrollments in the social sciences, compared to 40% in
engineering and 55% in the physical sciences (UQAM, 2020). Our sample included
students in the social sciences (sociology): 59.3%, 61.6% of whom were women; in
engineering: 29.3%, 18.4 of whom were women; and in the physical sciences
(mathematics): 16.8%, 20% of whom were women. Over half (50%) of our sample
consisted of students over 25 years of age. A large majority (85%) of participating
students were Canadian-born. The remainder of the sample was drawn from the
nearly 4,500 foreign students from 95 countries who attend UQAM every year,
accounting for about 11.4% of the student body. A significant proportion (nearly 25%)
of participants reported having studied ASD or having worked in the field.
Meanwhile, more than 40% of participants had a friend or family member with ASD.

Six of these 69 individuals (8.6%) were themselves persons with ASD.

That part of the survey designed to assess knowledge about ASD included “don’t
know” responses that participants could choose when none of the other responses to a
statement regarding ASD were appropriate. For instance, half of the 167 students in
our sample did not know whether autism could be diagnosed by 15 months of age
(50.3%), nearly one third did not know whether autism was more frequently
diagnosed in boys (29.3%), and one quarter did not know whether persons with

autism have empathy (25.1%). Among those participants who did not know whether
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ASD could be diagnosed by 15 months of age, 85.7% had neither studied ASD nor
worked in the field (p = 0.003). However, there was no such statistically significant
difference in the case of responses to the statement regarding whether autism is more
frequently diagnosed in boys. Nor were there any other statistically significant factors
distinguishing those who gave “don’t know” responses in terms of gender, age,

having studied ASD, or having been born in Canada.

The data show that a majority of respondents agreed with the true statements in the
questionnaire, suggesting a good level of knowledge about ASD (Table 2A). For
example, most respondents agreed or strongly agreed with the statements to the effect
that autism is more frequently diagnosed in boys (56.9%), that some children with
autism are later able to pursue postsecondary studies (88%), that people with autism
show affection (71.8%), and that autism is a lifelong condition (87.4%). Furthermore,
most respondents disagreed or strongly disagreed with the statements to the effect
that children with autism do not form attachments to parents/guardians (86.2%), that
persons with autism are deliberately uncooperative (85%), that there is one
intervention that works for all people with autism (73.6%), that most children with
autism will eventually outgrow the disorder if they receive appropriate treatment
(89.2%), that persons with autism have low intelligence (94.6%), that persons with
autism tend to be violent (56.7%), and that persons with autism are generally not
interested in making friends (76%). This all shows that the individuals in our sample

generally rejected common myths and misconceptions regarding ASD.

After we merged the “neither/nor” and “don’t know” responses, the overall study
results gave an estimated mean knowledge-level score of 13.09, with a standard
deviation of 4.84. This reflects a good level of knowledge on a scale that ranges from
-26 to 26. Participants who had a friend or family member with ASD tended to score
even higher (M=14.04 SE=5.10 p=0.036). We found no statistically significant
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relationship between knowledge level and other analyzed variables, such as having
studied ASD or having worked in the field (Table 3). There was a non-statistically
significant relationship between knowledge level and having been born outside

Canada.

We initially analyzed social distance, which reflects the degree to which a person
stigmatizes individuals with ASD, by providing for the possibility that participants
might not have a response or might not be able to respond to one or more of the
questions in the survey. For instance, in our sample of 167 students, we noted (Table
4) that many respondents did not know how willing they would be to date or marry a
person with autism (19.2%), or to have a person with autism marry into the family
(13.2%). Apart from being born in Canada (p = 0.006), there was no statistically
significant relationship between cases where respondents did not know whether they
were willing to date or marry a person with autism and the analyzed variables. Nor
did we find a statistically significant relationship between cases where respondents
did not know whether they would be willing to have a person with autism marry into
the family and other study variables. Meanwhile, a majority of respondents reported
being very or somewhat willing to move next door to a person with autism (82.6%),
to spend an evening socializing with a person with autism (83.2%), to start a
collaborative project with a person with autism (70.6%), to befriend a person with
autism (82.6%), or to have a person with autism marry into the family. That said,
40.7% of respondents reported being somewhat unwilling or definitely unwilling to
date or marry someone with autism, which explains the higher social distance scores

(M =3 SD = 1.296) associated with that scenario (Table 4).

We pursued our analysis of social distance by including responses from participants
who answered “don’t know” to one of the questions and assigning these answers a

median score, based on the approach followed in a previous study (R. E. Nevill & S.
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W. White, 2011). The results show a mean social distance score of 12.26 with a
standard deviation of 4.67. Women had lower overall social distance scores (M =
9.98 SD =3.18 vs. 12.7 SD =4.18; p = 0.001), as well as lower social distance scores
for most of the specific scenarios included in the survey. Compared to men, they were
more willing to move next door to a person with autism (M = 1.43 SE = 0.71 p =
0.001), to spend an evening socializing with a person with autism (M = 1.59 SE =
0.66 p = 0.003), to start a collaborative project with a person with autism (M = 1.78
SE = 0.75 p = 0.009), to befriend a person with autism (M = 1.58 SE = 0.69 p =
0.006), to have a person with autism marry into the family (M = 1.24 SE =0.47 p =
0.034), and to date or marry a person with autism (M = 2.44 SE = 0.91 p = not

significant).

Social distance scores were also lower among students over 25 years of age (p =
0.001), those with a background in the social sciences (p = 0.048), those who had
studied ASD or worked in the field (p = 0.05), and those who had a friend or family
member with ASD (p = 0.026). We found no statistically significant relationship

between country of birth and social distance.

Determinants of social distance. Using a forward stepwise multiple linear regression
model to assess the impact of knowledge level, of having a friend or relative with
ASD, and of all five independent variables (gender, age, field of study, academic or
professional experience in the field of ASD, and country of birth)—regardless of
whether a statistically significant relationship with social distance was found during
the prior bivariate analyses—we found that level of knowledge about ASD, gender,
age, and country of birth were the strongest determinants of social distance. Based on
our analyses, knowledge level alone accounted for almost 11% of social distance in
relation to persons with ASD. This percentage increased to 18.6 when gender was

added to the model; then to 22.3 with the addition of age; and to 24 with the
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subsequent addition of country of birth (12 = 0.259 and adjusted r2 = 0.240). Table 6

illustrates the resulting model.
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Tableau 5. 2 Scoring results for statements used to assess knowledge about ASD

Items
Scoring results for statements used to assess knowledge level (% of
responses).
Strongly | Disagre | Neither agree | Agree Strongly | Don’t
disagree e nor disagree agree know
Autism is more frequently
diagnosed in boys. 2.4 4.2 7.2 34.7 22.2 29.3
Children with autism do
not form attachments, even 413 44.9 1.8 24 1.2 8.4
to parents/guardians.
Persons with autism are
deliberately uncooperative. 41.9 43.1 4.8 3.6 0.6 6
Some children with autism
are eventually able to 0 1.8 5.4 25.1 62.9 4.8
pursue postsecondary
studies.
There is a single treatment
that works for everyone 40.1 33.5 1.8 6 1.2 17.4
with autism.
Autism can be diagnosed
by 15 months of age. 1.8 11.4 9 26.3 1.2 50.3
Most children with autism
will eventually outgrow the 53.9 353 4.2 0.6 0 6
disorder if they receive
appropriate treatment.
Persons with autism show 1.2 4.2 16.2 38.3 33.5 6.6
affection.
Persons with autism have 68.3 26.3 2.4 1.8 0.6 0.6
low intelligence.
Persons with autism tend 16.9 39.8 31.3 4.8 1.8 5.4
to be violent.
Persons with autism are
generally not interested in 30.5 45.5 10.8 2.4 1.2 9.6
making friends.
Persons with autism have
empathy. 1.8 8.4 29.3 26.9 8.4 25.1
Autism is a lifelong 0 1.2 1.2 44.9 42.5 10.2
condition.
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Statements in italic correspond to misconceptions or myths about ASD.
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Tableau 5. 3 Scoring results for statements used to assess knowledge level with “don’t know”

responses excluded.

condition.

Items Scoring results for statements used to assess knowledge level (% of
responses).
Strongly | Disagre | Neither agree | Agree Strongly agree
disagree e nor disagree
Autism is more frequently
diagnosed in boys. 2.4 4.2 36.5 34.7 22.2
Children with autism do
not form attachments, even 41.3 44.9 10.2 2.4 1.2
to parents/guardians.
Persons with autism are
deliberately 41.9 43.1 10.8 3.6 0.6
uncooperative.
Some children with autism
are eventually able to 0 1.8 10.2 25.1 62.9
pursue postsecondary
studies.
There is a single treatment
that works for everyone 40.1 33.5 19.2 6 1.2
with autism.
Autism can be diagnosed
by 15 months of age. 1.8 11.4 59.3 26.3 1.2
Most children with autism
will eventually outgrow 53.9 35.3 10.2 0.6 0
the disorder if they receive
appropriate treatment.
Persons with autism show 1.2 4.2 22.8 38.3 33.5
affection.
Persons with autism have 68.3 26.3 3 1.8 0.6
low intelligence.
Persons with autism tend 16.9 39.8 36.7 4.8 1.8
to be violent.
Persons with autism are
generally not interested in 30.5 45.5 20.4 2.4 1.2
making friends.
Persons with autism have
empathy. 1.8 8.4 54.5 26.9 8.4
Autism is a lifelong 0 1.2 11.4 44.9 42.5
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Tableau 5. 4 Level of knowledge about the ASD and sociodemographic data of

students
Paramétres Knowledge level Statistics, p
M (SE)
Gender
Male 12.50 (4.11) t=-1.185 p=0.238
Female 13.54 (4.77)
Age (in years)
<20 13.28 (4.68)
20-22 11.90 (4.95) F=0.855 p=0.466
23-25 13.50 (4.68)
>25 13.65 (4.70)
Field of study
Sociology 12.91 (5.34) F=1.680 p=0.190
Computer sciences 14.04 (4.20)
Mathematical Sciences 12.03 (4.01)
Country of Birth
Canada 13.58 (4.43) t=1.822 p=20.070
Other 11.7 (5.29)
Has studied ASD or worked in the
field. 13.15 (4.36)
NO 12.89 (6.23) t=-0.292 p=0.770
YES
Has a friend or family member with
ASD.
12.41 (4.44) t=2.119 p=0.036
NO 14.04 (5.10)
YES

M: Mean SE: Standard error or standard deviation.
Available options: “strongly disagree” (-2), “disagree” (-1), “neither agree nor disagree” (0),

“agree” (1), and “strongly agree” (2). Items in bold were scored in reverse order.
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Tableau 5. 5 Scoring results for statements used to assess social distance in relation to

persons with ASD.

Items of social distance

Social distance Scoring results (in % of responses)

Definitely
willing

Somewhat
willing

Somewhat
unwilling

Definitely
unwilling

Don’t know

How willing would you be to
move next door to a person
with autism?
M=1.75(1.07)

56.3

26.3

10.8

1.8

4.8

How willing would you be to
spend an evening socializing
with a person with autism?
M=1387(1.01)

43.1

40.1

9.6

1.8

5.4

How willing would you be to
collaborate on a project with
a person with autism?
M=219(116)

33.5

37.1

17.4

How willing would you be to
befriend a person with
autism?
M=1387(101)

43.4

39.2

10.8

1.2

54

How willing would you be to
have a person with autism
marry into your family?
M=1.56(0.83)

63.5

204

13.2

How willing would you be to
date or marry a person with
autism?

M =3(1.269)

13.2

26.9

27.5

13.2

19.2

M: Mean SE: Standard error or standard deviation.
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Tableau 5. 6 Level of social distance towards ASD and sociodemographic data of

students.
Parameters Level of social distance Statistics, p
M (SE)
Level of Knowledge About ASD - r=-036 p<0.0001
Gender
Male (n=36) 15 (5.29) t=4.318 p=0.021
Female (n=124) 11.37 (4.15)
Age (in years)
<20 (n=21) 12.42 (4.30)
20-22 (n=22) 15.77 (5.05) F= 6.224 p=0.001
23-25 (n=34) 12.20 (4.66)
>25 (n=85) 11.18 (4.22)
Field of study
Sociology (n=90) 11.53 (4.41) F=3.093 p=0.048
Computer Sciences (n=49) 13.57 (5.20)
Mathematical Sciences (n=27) 12.33 (4.11)
Country of Birth
Canada (n=139) 12.41 (4.74) t=1.712 p=0.089
Other (n=24) 10.66 (3.82)
Has studied ASD or worked in
the field.
NO (n=126) 12.65 (4.61) t=-1.901 p=0.05
YES (n=40) 11.05 (4.72)
Has a friend or family member
with ASD.
NO (n=85) 13.02 (4.60) =-2.252 p=0.026
YES (n=69) 11.34 (4.58)

Available options: “Definitely willing” (1), “somewhat willing” (2); “don’t know” (3);
“somewhat unwilling” (4), and “definitely unwilling” (5). M: Mean SE: Standard

error or standard deviation.
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Tableau 5. 7 The major determinants of social distance towards persons with ASD.

Explanatory Model for Social Distance (multiple linear regression)

B adjusted B t p
Constant 22.755 11.501
<0.0001

Level of knowledge About ASD -0.320 (SE = -0.317 -4.521

0.071) <0.0001
Gender -3.076 (SE = -0.297 -4.285
Male or Female 0.718) <0.0001
Age (in years) -0.779 (SE = -0.182 -2.595 0.010
<20; 20-22; 23-25s; >25 0.300)
Country of Birth (Canada or | 1.960 (SE = 0.930) 0.148 2.107 0.037

other)

5.4 Discussion

This research study involving students at UQAM aimed to assess perceptions and

stigmatization of persons with ASD. Quebec and especially the city of Montreal have

seen a sharp increase in the prevalence of ASD in the general population (INSPQ,

2017), making efforts to support the social inclusion of those affected by the

condition all the more important (Corneau et al., 2014). A better understanding of

attitudes and perceptions related to ASD in different social contexts will help create a

framework for future interventions aimed at reducing the level of stigma associated

with the disorder. Indeed, understanding and measuring levels of stigma across

various segments of society (workers, employers, students, refugees, etc.) will

support the adaptation of intervention strategies for different target groups. This study
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constitutes a first attempt to measure the level of stigma associated with ASD among
Quebec university students and to identify associated factors. Among other results,
studies involving students from various other parts of the world have found that
levels of knowledge and stigma (or social distance) fluctuate based on gender, field of
study, prior academic or professional work in the field, and prior contact with people

with ASD (Obeid et al., 2015; D. White et al., 2019).

In terms of knowledge about ASD, the UQAM students in our study had a mean
score of 13.09 (SE = 4.84), which is higher than that measured among students at an
American university (M = 9.88, SE = 0.38) and a Lebanese university (M = 10.08, SE
=0.41) (Obeid et al., 2015). However, we found that results varied depending on the
options available to study participants. Indeed, there were high rates of “don’t know”
responses to certain statements, even among respondents who had studied ASD, most
likely because we used an assessment scale that did not allow for more nuanced
responses. It is therefore not surprising that the rate of “don’t know” responses was
particularly high for the statement to the effect that autism can be diagnosed by 15
months of age, given that it is now recognized that age of diagnosis varies from one
individual to the next. Severe symptoms often favour early diagnosis (James & Smith,
2020), whereas weaker symptoms, especially those related to the capacity for social
adaptation, generally lead to later diagnosis (Miller, Dai, Fein, & Robins, 2020).
There was also a high rate of “don’t know” responses for the statement to the effect
that autism is more frequently diagnosed in boys. Again, this is understandable given
that experts continue to debate whether the lower rate of diagnosis among girls is the
result of gender-based issues with available diagnostic tools (Kopp & Gillberg, 2011)
or the social camouflage effect (Rynkiewicz, Janas-Kozik, & Stopien, 2019). It is
therefore possible that the lack of statistically significant relationships identified in
our study between (a) the level of knowledge of ASD and (b) gender, age, field of

study, and academic or professional experience in the field of ASD actually reflects
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issues with the options used in our assessment scale. The available options may have
prevented participants with a better knowledge of ASD from providing a sufficiently
nuanced response. Furthermore, given our results, we cannot draw any clear
conclusions regarding social desirability in the case of those participants who chose

the neutral “neither/nor” response instead of “don’t know.”

Nevertheless, the majority of our respondents demonstrated a good level of
knowledge and rejected common myths surrounding ASD. Knowledge levels were
especially high among participants who had a friend or family member with ASD
(p=0.036). This is consistent with the results of other studies that have shown how
having a loved one with ASD increases exposure to and understanding of differences,
because of how frequent reciprocal interactions allow for habituation to behaviours

characteristic of ASD (R. E. A. Nevill & S. W. White, 2011; Tipton & Blacher, 2014).

With regard to social distance, our study found a negative correlation with knowledge
level (r = -0.36, p < 0.0001). Social distance scores were therefore lower for those
with higher levels of knowledge about ASD, and vice versa. These results are
consistent with those of other studies showing that greater knowledge about ASD is
associated with less social distance in relation to persons with ASD and therefore
lower levels of stigma (Ling, Mak, & Cheng, 2010). Likewise, the low levels of
social distance we found among women are consistent with the results of other
studies that have found gender to be the strongest factor in determining attitudes
toward persons with disabilities (Rosenbaum, Armstrong, & King, 1988). In our
study, respondents 25 years of age and older (p < 0.001) had a lower mean score on
the social distance scale compared to those under the age of 25, likely because more
members of the former group answered “definitely willing” to all questions on the
survey (all of which were related to situations where the participant would interact

with a person with ASD). This confirms the results of an Irish population study,
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which found that ASD-related social distance scores for respondents between the ages
of 18 and 24 were significantly higher than for older age groups (Dillenburger, Jordan,
McKerr, Devine, & Keenan, 2013). Levels of stigma (social distance) associated with
ASD were relatively low among participants in our study (12.26 out of a possible 30),
in keeping with moderate “somewhat willing”/“somewhat unwilling” responses to
questions regarding interaction with a person with ASD. Studies involving students in
the United States and Lebanon found similar social distance scores: 11.27 out of 24
(Gillespie-Lynch et al., 2015) and 12.94 out of 24 (Obeid et al., 2015), respectively.
However, participants in our study, regardless of gender, reported being less willing
to enter a romantic relationship with a person with ASD, compared to other types of
interactions. Table 4 therefore shows a higher average social distance score for the
question about dating or marrying a person with ASD. Similar results were obtained
in a previous study (Gillespie-Lynch et al., 2015). Unlike in other studies, where
women had low mean social distance scores for all scenarios (Obeid et al., 2015), our
study found the question regarding marrying or dating someone with autism to be an
exception to this rule. These findings suggest that anti-stigma interventions with
female students could better showcase the potential of persons with autism as

romantic partners (Del Giudice, Angeleri, Brizio, & Elena, 2010).

Like other researchers (Someki, Torii, Brooks, Koeda, & Gillespie-Lynch, 2018), we
found a statistically significant relationship between social distance and a student’s
field of study. Specifically, students in the social sciences had lower social distance
scores and therefore displayed less stigma (F=3.093 p=0.048) associated with ASD,
compared to their counterparts in engineering and the physical sciences. Given the
results we arrived at using a multiple linear regression model, we believe that this
relates more to the higher number of women in the social sciences than to the field of
study itself—which nevertheless emphasizes the importance of diverse personality

attributes for understanding the social environment. As a result, regardless of gender,
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students in the social sciences may therefore be more fundamentally inclined to
accept others and to experience less worry or discomfort at the prospect of interacting

with someone with ASD.

Our regression model determined that the level of stigma displayed by study
participants could not be explained by either having studied ASD or having a friend
or family member with ASD. We did find a statistically significant relationship
between the level of knowledge about ASD and having a friend or family member
with ASD, and that the former variable had a greater impact on social distance scores
than the latter. Likewise, the impact on social distance scores of having studied ASD
or having worked in the field was tied to knowledge level. It should be remembered
that more than 40% of the individuals in our sample reported having a friend or
family member with ASD and that this variable encompassed not only very close
relationships (the participants themselves or immediate family members) but also
more distant ones (cousins, neighbours, etc.). That could explain why this variable is
less strongly associated with the level of stigma than the level of knowledge about
ASD. Country of birth was related to the level of stigma demonstrated by study
participants insofar as those born outside Canada tended to have a lower stigma score.
It is possible that foreign-born university students, who may themselves have faced
different forms of discrimination, such as racial discrimination (Feagin & Bennefield,
2014), are more sensitive to the need for accommodating difference than Canadian-

born students, fewer of whom are likely to have experienced such discrimination.

Ultimately, we assessed the impact of these variables on stigma level at just 24%,
leading us to conclude that further studies, designed to analyze new variables, would
be useful. Nevertheless, our findings highlight not only the importance of focusing on
knowledge transfer in efforts to reduce stigma associated with ASD, as other studies

have demonstrated, but also the need to address ASD stigma through setting-specific
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approaches.
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LIMITATIONS AND FUTURE RESEARCH

This research study has provided an initial portrait of knowledge about ASD and
stigma associated with the condition among students at one Quebec university. We
assessed only one aspect of stigma, namely public stigma, setting aside stigma by
association and self-stigma. Future research should be conducted at multiple sites and

address other forms of stigma.

Circumstances related to the COVID-19 pandemic prevented us from improving our
response rate by appealing more directly to students. Furthermore, the latter were
coping with the demands of a near-total transition to virtual learning. Aside from the
question on country of birth (Canada or elsewhere), the survey did not collect data on
the ethnic backgrounds of participants. We were therefore unable to assess the impact
of deep cultural differences on knowledge level and other variables (e.g., through
open-ended questions), which might have improved the efficacy of our explanatory

model of ASD-related social distance.

We had assumed that all study participants would have at least some prior awareness
of ASD. However, we could have begun the questionnaire by clearly distinguishing
between those who were already aware of ASD and those who were not. This would
have allowed us to conduct an initial assessment of the extent of ASD awareness and

to limit further data gathering to students who were cognizant of the topic at hand.

The internal consistency of the scale used to assess knowledge about ASD was low,
although retaining this scale did allow us to make comparisons with previous studies.
Future research could employ a scale that assesses key psychometric properties as

well as answers to open questions regarding ASD.
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Our sample was drawn from a single university whose focus is more social than
technical, and where women predominate in certain fields of study. This gender
imbalance was also reflected in our sample. The results could have been typically
different had the study been conducted at another university with different

characteristics.
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CHAPITRE VI

DISCUSSION GENERALE.

Cette recherche est I'une des rares au Québec qui aborde le TSA dans une perspective
d’épidémiologie sociale, et a notre connaissance, la premiére a analyser 1’acces aux
ressources disponibles pour les enfants présentant un TSA, sous I’angle des enjeux
d’inégalités sociales de la santé. Au Québec, le gouvernement qui a montré sa bonne
volonté politique de fournir des services a toutes les personnes présentant un TSA et a
leurs familles, bute sur la question d’améliorer 1’acces aux services (équité et justice
sociale) sur fond de ressources limitées par rapport au nombre croissant des
demandes et des besoins.

Nous avons montré dans cette thése que la limitation d’acceés aux services d’ICI,
méme involontaire, qui est appliquée aux personnes présentant un TSA, est un des
¢léments susceptibles de créer des inégalités sociales de la santé par des critéres non
socialement équitables dans la sélection des bénéficiaires de services. Nous avons
¢galement montré qu’il existe un processus de stigmatisation qui se déroule dans la
société (Kular et al., 2019a), et qui pourrait tout aussi limiter les chances pour un

groupe social, d’accéder aux mémes ressources de santé que tout le monde.

La theése est constituée de 3 articles scientifiques qui décrivent les détails de cette

recherche doctorale axée sur les enjeux d’inégalités de santé qui sont liés a 1’acces
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aux services (ressources de santé) pour les personnes présentant un TSA. Le premier
article et le deuxiéme article ont porté sur les critéres de sélection des familles
d’enfants présentant un TSA qui demandent 1’acceés aux services d’intervention
comportementale intensive pour leurs enfants 4gés de 0 a 5 ans. La pertinence de ce
volet de la recherche réside dans ce que la forte demande de services fait, au Québec,
face a des ressources trés limités et donc a la nécessité de faire usage d’une approche
par criteres de sélection. Ces critéres qui existent dans le plan d’action
gouvernemental n’étant jusque-la que d’ordre clinique et individuel, il était difficile,
avant que nous ayons les résultats de cette étude, de savoir s’ils étaient socialement
justes dans le but d’éviter de générer plutards, des inégalités de santé. Des études
antérieures ont démontré que les disparités d’acces aux services de santé dues
notamment au gradient social, sont a la base des inégalités sociales de santé

(Fernandez Turienzo et al., 2021; Normand et al., 2007; Turrell & Mathers, 2000).

Pour lutter contre les inégalités sociales de la santé¢, I’OMS recommande de tenir
compte des déterminants sociaux de la santé dans toute intervention publique
(Organisation Mondiale de la Santé, 2010), en favorisant notamment un acces
universel aux ressources de santé. Dans ce premier article, nous avons analysé le
niveau de régulation de 1’accés aux services (acces, priorisation, durée d’attente) par
les déterminants socioéconomiques des familles en quéte d’ICI. Dans le deuxiéme
article, nous avons, a I’aide du méme échantillon, analysé le niveau de régulation de
I’acces aux services (acces, priorisation, durée d’attente) par le contenu thématique
des déclarations des familles lorsqu’elles déposent leurs demandes de service. En
effet, des chercheurs ont conceptualisé plus explicitement 1'acces aux ressources de
santé en termes d'adéquation entre d’une part les caractéristiques des prestataires de
services de santé et, d’autre part, les caractéristiques, besoins et les attentes des
clients (Penchansky & Thomas, 1981). Nous savons également que le contenu d’une

déclaration sur les besoins et attentes en maticre des services de santé, peut avoir des
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liens avec 1’acces a travers certains déterminants sociaux comme la langue d’usage, le
niveau de scolarité et d’autres considérations socioculturelles (Riley, 2012). Cette
recherche a aussi mis en évidence, et pour la premicre fois en épidémiologie sociale
au Québec, les thémes les plus saillants contenus dans les déclarations des
demandeurs de service d’ICI, et les a analysés en lien avec les déterminants

socioéconomiques des familles puis avec I’acces aux services demandés.

Le troisiéme article a porté sur le processus de stigmatisation publique, ¢galement
reconnu comme pouvant moduler I’accés a des ressources disponibles (Kular et al.,
2019a) pour les personnes présentant un TSA. D’apres les données de la littérature,
c’est en disposant des ressources supérieures que les groupes de statut social élevé
acquicrent un avantage pour la santé. En d’autres termes, c’est en étant privées de
I’acces a ces ressources, que les personnes stigmatisées deviennent exposées aux
inégalités sociales de la santé. Plusieurs études réalisées ailleurs attestent que le
niveau de stigmatisation envers un probléme de santé¢ mentale en général, dépend du
niveau des connaissances du trouble et des attitudes qui elles-mémes, sont fonction
des conditions socio-culturelles d’un milieu (Ran et al., 2021). Jusqu’a date, aucune
¢tude faite au Québec, n’avait porté sur la compilation des perceptions et attitudes
envers le TSA dans différentes communautés. Notre recherche a réussi a analyser les
attitudes et les conceptions stigmatisantes qui sont présentes dans une communauté
d’étudiants (c’est I’exemple choisi) et susceptibles de constituer des barrieres pour
I’acces a des ressources d’inclusion sociale en faveur des personnes présentant des
caractéristiques du TSA. Des valeurs chiffrées du niveau de connaissance et de la
stigmatisation ont €té trouvées pour cette communauté étudiante et serviront a adapter

les interventions en santé et pour des futures études comparatives.

Ce chapitre présente une discussion des résultats et les enjeux d’inégalités sociales de

la santé pour chacun des articles. Les limites de I'étude sont également exposées, ainsi
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que des recommandations pour 1’organisation des services, la santé publique et des

futures recherches sont proposées.

1. Les résultats de la these et enjeux d’inégalités sociales de santé.

En plus de recourir pour ses deux premiers objectifs, a une source documentaire qui
n’a jusque-la jamais été utilisée en €épidémiologie sociale au Québec a savoir les
formulaires de demande de services des familles d’enfants dgés de 0 a 5 ans
présentant un TSA, la partie consacrée aux deux premiers articles de cette thése a
englobé sur une période de temps donnée, toutes les demandes de services d’ICI (y
compris celles qui n’ont pas donné lieu a un acces aux services) d’un des plus grands
CIUSSS du Québec, pour rechercher les facteurs d’un manque d’équité d’ordre social
limitant I’acces aux services d’ICI. En effet, les recherches antérieures portant sur le
programme d’ICI étaient partielles car n’ayant porté pour la plupart, que sur les
personnes qui ont eu acces aux services, souvent dans le but d’apprécier I’efficacité
de I’intervention (Abouzeid & Poirier, 2014a; Poirier & Florigan Ménard, 2013) et
avec des objectifs purement cliniques et organisationnels. En ayant mené une étude
plus large incluant les demandes non retenues pour les services d’ICI, nous avons
montré que les enfants plus agés attendaient plus longtemps avant d’accéder aux
services, et ils étaient aussi plus nombreux a ne pas tout simplement avoir acces aux

services.

Méme si les études ont montré pour des raisons évidentes un intérét a commencer les
services le plus tot possible (Eldevik, Hastings, Jahr, & Hughes, 2012), nulle part
dans la stratégie d’intervention appliquée au Québec, il n’est fait mention de donner
une préséance aux plus jeunes parmi les enfants de 0 a 5 ans. De plus, les effets
attendus de cette pratique peuvent étre importants pour la santé car les enfants qui

tardent a recevoir un diagnostic (ou une hypothese diagnostique) leur permettant de
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faire une demande de services d’ICI, sont probablement des enfants qui sont dans des
familles vivant certaines difficultés d’ordre socioéconomique ou autres. De
nombreuses études rapportent que plusieurs enfants doivent attendre plus de 2 ans
avant d’avoir acces aux services (Dionne, 2012; Protecteur du citoyen, 2015), ce qui
fait en sorte que les plus agés courent le risque d’avoir tres peu de services ou d’en
étre précocement exclus a la fermeture du dossier prévu a 1’age de 5 ans. Débuter
I'[CT apres 1'age de quatre ans a une incidence sur la durée de l'intervention et, par le
fait méme, sur son efficacité. Les études ayant démontré les apports de l'intervention
recommandent que celle-ci s'échelonne au minimum sur deux ans (Eikeseth,
Klintwall, Jahr, & Karlsson, 2012). Nous avons en outre relevé que les enfants dont
les parents n’ont pas un revenu d’emploi et ceux qui ne parlent pas le francais,
débutaient plus rapidement les services. Cette sorte de discrimination n’apparait pas
de maniere formelle parmi les critéres de sélection de demandes. On peut penser que
la démarche réalisée lors de la sélection des bénéficiaires vise informellement a
retenir surtout les cas trés problématiques, plus graves en termes de handicap ou plus
en difficultés. Rien n’indique toutefois qu’une telle démarche ait pour effet de réduire
les inégalités sociales car seules les personnes ayant un revenu trés €élevé peuvent se
payer I’ICI au privé avec D’intensité recommandée (20 heures par semaine). En
sélectionnant les familles sans revenu d’emploi mais sans tenir compte de maniére
explicite du revenu des autres familles, une telle démarche de sélection peut avoir
pour effet d’exclure du programme tout un groupe de personnes soit celles ayant un
revenu d’emploi mais qui serait modeste, ou dans la moyenne, et pour qui I’acces aux
services privés demeure difficile. Se baser sur les déterminants sociaux dont I’age de
I’enfant lors de la demande de services, la source de revenu et la langue parlée pour
moduler I'offre de service, peut donc constituer davantage une injustice sociale
qu’une recherche d’équité qui elle, nécessiterait de prendre en compte tous les aspects
de la situation de I’enfant, notamment ceux liés a la sévérité et aux conséquences

évolutives du TSA. L’objectif ultime devrait étre de donner un acces aux services a
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tous les demandeurs. Dans le TSA, tous les demandeurs de services d’ICI au public
sont probablement exposés aux mémes risques a court et a long terme d’inégalités
sociales de santé, selon la sévérité des symptomes. Idéalement, tous les enfants ayant
un TSA devraient avoir acces a des services adaptés et offerts de manicre adéquate en

termes de durée et d’intensité.

Les considérations d’équité supposent un traitement particulier de certaines demandes
dans le but d’obtenir un acces pour tous quel que soit le gradient individuel (sévérité
des déficits) ou social (age, race, sexe, niveau de revenu, scolarité...). Cette injustice
sociale peut avoir pour effet de limiter I’accés aux enfants plus agés, ceux dont les
parents ont un revenu d’emploi (ce qui inclut ceux ayant potentiellement un faible
revenu) et ceux qui sont francophones, avec le risque de les exposer a une certaine

forme d’inégalité sociale de la santé.

Lorsque nous avons examiné pour notre deuxiéme objectif ou deuxiéme article, les
déclarations des familles au dépot de leurs demandes d’acces aux services d’ICI, nous
avons découvert qu’il y avait trois thémes saillants et 7 sous-themes qui émergeaient
de la diversité des besoins et attentes spécifiquement exprimés. C’est une démarche
qui n’avait pas encore été faite dans le passé avec cette source documentaire au
Québec. La grande majorité des familles étaient préoccupées par 1’obtention des
activités de stimulation pour leur enfant, suivi de la préparation pour I’insertion
sociale et scolaire, et finalement par I’aide pour améliorer la situation familiale.
D’autres études similaires sont globalement arrivées aux mémes constats méme si
I’ordre de préséance n’est pas resté¢ identique (Hodgetts, Zwaigenbaum, & Nicholas,
2015). Ce qui est plus intéressant, c’est surtout la mise en lumiere du lien qui s’établit
entre ces thémes ou sous-thémes avec les déterminants sociaux : Les familles
francophones étaient plus tournées vers I’obtention de la stimulation de leur enfants;

Les familles ayant un revenu d’emploi étaient proportionnellement plus nombreuses
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que celles qui n’en ont pas, a déclarer avoir besoin de préparer I’insertion sociale et
scolaire de leur enfant; les familles sans revenu d’emploi et celles non francophones
ont été par contre plus nombreuses a rechercher de 1’aide pour améliorer leur situation
familiale. Cette tendance a ét¢ la méme au niveau des sous-thémes ou les familles
ayant un revenu d’emploi étaient proportionnellement plus nombreuses a rechercher
une correction des comportements atypiques de leur enfant, une acquisition de
I’autonomie et une insertion sociale. Les familles sans revenu d’emploi par contre,
avaient au niveau des sous-thémes, des préoccupations en lien avec les défis
familiaux auxquels elles sont confrontées. Le fait que les types des déclarations sur
les attentes et les besoins soient liés aux déterminants sociaux, est une réalité¢ déja
rapportée dans la littérature scientifique (Sentell, Shumway, & Snowden, 2007;
Turrell & Mathers, 2000). Par contre, connaitre les particularités des déclarations des
familles au Québec, est une premicre grace a la présente recherche. Pour savoir dans
quelle mesure ces types (thémes et sous-themes) des déclarations pourraient mener
aux inégalités sociales de la santé, nous avons vérifi¢ s’ils modulaient ’acceés aux
ressources d’ICI. Les résultats ont indiqué qu’aucun des liens testés entre les attentes
et les besoins de familles (thémes et sous-thémes), et les parametres d’acces aux
services d’ICI a savoir I’accés ou non aux services, le type de priorisation d’acces et
la durée d’attente de services, ne s’est révélé significatif a I’exception de I’absence de
préoccupations liées a I’émission de comportements atypiques. Ce dernier s’est révélé
étre associ¢ a ’acces aux services. En effet, la majorité de demandes qui ont eu acces
aux services n’ont pas mentionné des comportements atypiques dans leurs attentes et
besoins exprimés. A notre connaissance, les critéres de sélection des bénéficiaires de
services d’ICI ne mentionnent pas explicitement la présence des comportements
atypiques comme un élément d’exclusion. Nous nous sommes demandé¢ si cela était
purement stratégique dans la mesure ou la sélection viserait avant tout, les cas moins
complexes sachant que la présence des comportements atypiques soit plutdt un signe

de sévérité du TSA clairement stipulé dans le plan d’action gouvernemental. En



160

Ontario au contraire, les critéres d'admissibilité (qui ne sont pas forcément basés sur
les déclarations des familles) au programme qui au départ limitaient les services d'ICI
uniquement aux enfants dont les symptomes de TSA étaient cliniquement jugés
comme étant séveres, avec des estimations montrant qu'environ un quart des enfants
avec un diagnostic de TSA se voyaient refuser 1’acces parce que leur TSA n'était pas
considéré comme suffisamment grave (Perry, 2002) ont été revus. Actuellement, ce
sont tous les enfants et les jeunes de moins de 18 ans ayant re¢u un diagnostic de
trouble du spectre de 1’autisme de la part d’un spécialiste qualifié, qui sont
admissibles au programme ontarien des services en matiere de TSA, avec la
possibilité pour les enfants qui sont sur la liste d’attente de recevoir un financement
provisoire et ponctuel pour s’acheter dans le privé, des services et soutiens

admissibles (Gouvernement de 1'Ontario, 2021).

Finalement en juxtaposant nos résultats qui attribuent la rapidité d’acces aux services
d’ICI aux plus jeunes enfants, aux enfants issus des parents sans un revenu d’emploi
et aux non francophones (1° objectif), avec les résultats indiquant que les parents qui
n’ont pas de revenu d’emploi ou qui ne sont pas francophones déclarent des attentes
et besoins liés a ’amélioration de leurs situations familiales (2°™ objectif), il y a lieu
de penser que la préséance d’acces accordée aux familles ne soit pas sans lien avec le
type de déclaration sur les attentes et les besoins exprimés lors de la demande de
services. Il convient tout de méme de faire remarquer que les enfants qui présentent
des comportements atypiques sont défavorisés, ce qui peut conduire au

développement d’ inégalités sociales de santé.

Cette ¢étude nous a aussi permis pour la premiere fois au Québec, de connaitre les
perceptions, les attitudes et la stigmatisation liée au TSA dans une communauté
d’étudiants. Les attitudes et perceptions négatives que nous avons répertoriées, ainsi

que les valeurs ¢élevées du niveau de stigmatisation sont des obstacles a 1’accés des


https://www.ontario.ca/fr/page/programme-ontarien-des-services-en-matiere-dautisme-financement-provisoire-ponctuel
https://www.ontario.ca/fr/page/programme-ontarien-des-services-en-matiere-dautisme-financement-provisoire-ponctuel
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personnes autistes aux ressources d’inclusion sociale de toute nature. En gros, notre
étude démontre que les perceptions et attitudes vis-a-vis du TSA sont moins négatives
a ’'UQAM que celles rapportées ailleurs dans le monde, et le niveau de connaissance
sur le TSA est relativement bon, et méme plus élevé que celui obtenu des étudiants
d’autres pays (Obeid et al., 2015). L’¢tude a aussi confirmé I’existence d’une
corrélation négative entre le niveau de connaissances sur le TSA et le niveau de
stigmatisation 1i¢ au TSA. Egalement et comme décrit dans la littérature, les résultats
ont montré que le fait d’étre une femme, d’étre un étudiant plus 4gé que la moyenne
(25 ans et plus), issu de sociologie ou d’avoir un proche ayant un TSA sont associés a
un niveau plus faible de stigmatisation. Dans notre étude, le niveau de connaissance,
le sexe, 1’age et le pays de naissance ont expliqué 26% de la valeur du niveau de
stigmatisation. Les étudiants qui ont participé a notre étude ont également reconnu
que les personnes autistes peuvent étre des membres indépendants et intégrés de la
sociéte; Ils étaient relativement peu disposés a s'engager de maniére romantique avec
des personnes autistes. Ces résultats indiquent aussi qu’il y a encore une grande partie
du niveau de stigmatisation qui n’est pas expliquée par les variables retenues dans
notre étude. Le niveau de stigmatisation de notre échantillon a été globalement plus
faible comparé a des études ayant fait recours aux questions ouvertes sur la
connaissance du TSA qui ont eu un pourcentage plus élevé dans les modéles de
régression utilisés (Obeid et al., 2015; Someki, Torii, Brooks, Koeda, & Gillespie-
Lynch, 2018).

Les enjeux d’inégalités sociales de santé font appel a la notion de justice sociale
(Peter, 2001; Wallack, 2019; Wamsley & Chin-Yee, 2018). Et comme nous 1’avons
mentionné plus haut, la justice sociale suppose un acces ou une distribution équitable
des ressources qui menent a la santé. Comparés aux programmes qui concernent la
santé physique, les ressources rendues disponibles par les décideurs publics sont

insuffisantes et ne permettent pas d’intervenir auprés de tous les demandeurs de
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service, ce qui nous pousse a regarder du co6té d’une injustice sociale, d’une
stigmatisation structurelle et a mieux comprendre les mécanismes a 1’origine des
inégalités sociales de santé subséquentes. Les disparités d’accés aux ressources de
santé qu’elles soient dues a des critéres de sélection injustes ou a la stigmatisation
envers un groupe social donné, constituent des points de départ des inégalités au
niveau de la santé. La problématique des inégalités sociales de santé englobe les
dynamiques inégalitaires de pouvoir et d’exclusion, ainsi que certaines normes,

politiques et pratiques sociales qui engendrent des disparités sociales et de santé.

Soulignons en terminant qu’au sein méme du groupe constitué¢ de personne ayant recu
un diagnostic de TSA, il existe vraisemblablement des dynamiques qui ménent a de
possibles inégalités. Le fait qu’il s’agisse d’un diagnostic regroupant un tres large
spectre en terme de défis ou difficultés et dans le contexte ot un nombre de plus en
plus élevé de personnes ayant un TSA sont en mesure de poursuivent une scolarité
avancée, d’entretenir des relations amicales, amoureuses, etc... il semble probable
que la vision de I’autisme qui domine dans la population et aupres des décideurs ait
changé et que cela puisse avoir pour effet de créer des inégalités et des injustices
envers les personnes présentant de plus grandes difficultés. Paradoxalement, une
vision « positive » et non discriminante de 1’autiste comme une personne capable
d’autonomie et de poursuivre des études avancées pourrait étre interprété comme un
signe que peu de personnes ont réellement besoin de services durant leur petite
enfance, et justifier la sous-allocation des ressources qui creuserait davantage le fossé
des inégalités. Penser aussi que toutes les personnes autistes font face aux mémes
difficultés, nous conduit aussi a une forme de stigmatisation. Il est donc important de
s’assurer que les chances soient offertes a toutes les classes sociales et a tous les

profils lors des interventions en santé.
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2. Les limites de 1’étude

Comme toute étude, celle-ci comporte un certain nombre de limites qu’il est
important d’exposer. Les résultats présentés dans notre premier et deuxiéme objectif,
s’appuient sur un échantillon ne représentant qu’un seul des neuf CIUSSS du Québec
et couvre une période de temps limitée. La qualité de nos données recueillies a partir
des formulaires de demande de services ne nous ont pas permis de mieux explorer
d’autres déterminants sociaux comme le statut matrimonial, le statut d’immigration,
le niveau de revenu et le niveau d’éducation des parents. Nos données ont permis
certes de détecter certaines associations, mais le recours exclusif aux analyses
bivariées pourrait avoir masqué d’autres associations entre des parametres de 1’étude

et introduire un biais statistique.

Pour notre troisiéme objectif, 1’étude n’a porté que sur une seule communauté
d’¢étudiants de la ville de Montréal, soit les étudiants de ’'UQAM. Une étude multi-
site aurait été plus révélatrice de la réalité¢ sur la stigmatisation liée au TSA, et les
données sur les différences interculturelles profondes telles que ’origine ethnique
auraient apporté une plus-value a 1’é¢tude. De plus, la nature d'auto-évaluation et
l'absence d'évaluations de la désirabilité sociale font qu'il est trés probable que les
niveaux réels de stigmatisation aient €té sous-estimés dans notre étude. L’échelle de
mesure du niveau de connaissance bien qu’ayant une faible consistance interne, a été
utilisée dans des études portant sur des populations similaires. Une échelle
psychométrique développée uniquement pour la population de notre étude, aurait

fourni plus de validité scientifique.

3. Les recommandations pour les futures politiques en santé.

Pour réduire les inégalités sociales de santé, il est important d’intégrer dans les

critéres de sélection du programme d’ICI, des mesures qui visent a minimiser les
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écarts sociaux dans ’offre des services, de faire preuve d’une plus grande
transparence dans les criteres de sélection des cas prioritaires et d’offrir des services a
toutes les personnes qui en ont besoin. De maniere plus pratique, une solution qui
pourrait €tre envisagée serait de mettre en place un systeme ou tous les enfants ont
acces aux services durant un minimum de 2 ans, quel que soit 1’age au début du
service, avec une premicre phase de pré-sélection visant a conserver les services
d’ICI aux seuls enfants qui progresseraient mieux au bout de quelques mois d’essai
ou pour qui les parents percoivent des bénéfices, par exemple. Les enfants répondant
moins bien, ou dont les familles ne souhaitent pas recevoir d’ICI pourraient recevoir
d’autres types services. Il serait également intéressant de permettre aux enfants de
plus de 5 ans d’accéder au programme d’ICI tout en allouant plus des ressources en
vue de ne pas allonger davantage la liste d’attente. Il faudra également mettre en
place des stratégies innovantes a 1’instar du programme OASIS+ (Milot et al., 2018),
qui permet non seulement I’implication active et le développement des compétences
en TSA chez les étudiants, mais aussi I’acces pour les familles a d’autres ressources

répondant a leurs besoins réels (répit) et qui favorisent leur participation sociale.

Enfin, il demeure important de lutter contre la stigmatisation publique de facon
spécifique et adaptée a chaque communauté, en mettant en place des stratégies qui
permettent d’améliorer les connaissances des populations, d’impliquer notamment les
étudiants dans des programmes participatifs en soutien aux familles d’enfants autistes
(Milot et al., 2018) et de détruire en méme temps, les mythes ou fausses conceptions
liées au TSA. Bien que l'enquéte sur les connaissances du TSA utilisée dans la
présente étude soit couramment utilisée et permette des comparaisons avec des
recherches antérieures, sa cohérence interne était assez faible. Pour les études futures,
une ¢échelle de mesure connaissances sur le TSA avec de meilleures propriétés

psychométriques est donc nécessaire.



CONCLUSION

La problématique liée aux inégalités sociales de santé devient un aspect important a
prendre en compte dans la lutte contre la pauvreté et dans la répartition équitable des
ressources publiques. Puisque I’ampleur et la nature de ces inégalités sociales varient
d’une société a une autre, il était utile d’aborder les enjeux spécifiques des différents
milieux en vue d’adapter les programmes ou services publiques a leurs réalités. Dans
cette these de doctorat, nous nous sommes penchés sur les critéres de sélection de
I’acces aux services pour les personnes autistes (enfants de 0 a 5 ans) et sur le niveau
de stigmatisation chez des étudiants, tous les deux limitant parfois 1’acces aux
ressources pour les personnes autistes. Nous avons montré que les critéres utilisés
actuellement pour la sélection des demandeurs de services d’ICI favorisent les
personnes en difficulté sociale (plus jeunes enfants, familles sans revenu d’emploi,
parents ne parlant pas la langue locale soit le frangais) sans pouvoir permettre en
méme temps, une disponibilité de service pour tous les demandeurs, ce qui
s’apparente a une sorte d’équité sociale mais de type injuste. Les familles qui n’ont
pas rapporté des comportements atypiques dans la déclaration sur leurs attentes et
besoins pendant la demande d’acces aux services d’ICI, ont eu un acces favorisé aux
services, ce qui dénote également que les cas graves ou séveres soient moins souvent
sélectionnés. C’est une pratique qui s’apparente a une stigmatisation sur les cas
compliqués et qui prédispose ceux-ci aux inégalités de santé par manque de services

durant ’enfance.

Nous avons également abordé cette question de stigmatisation liée au TSA en

analysant, les connaissances, les perceptions et les attitudes, puis en déterminant la
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valeur chiffrée de la stigmatisation dans une communauté étudiante du Québec. Nous
avons conclu a un bon niveau de connaissances des étudiants sur le TSA et a une
valeur de distance sociale (stigmatisation) assez faible (M=12,26 ES=4,67) comparés

aux ¢tudiants d’autres universités américaines par exemple.

Nous avons fait des recommandations pour que des futures études soient plus
globales a 1’échelle du Québec en vue de fournir un apergu plus important de la
situation d’inégalités sociales de santé liées a la limitation d’acceés aux ressources
d’ICI pour les enfants autistes. Nous avons également fait des suggestions pour que
I’accés aux services d’ICI soit équitable, inclusif, juste pour tous les demandeurs de
services, et moins stigmatisant. Notre apport a donné lieu a une suggestion faite en
soutien a la lutte contre la stigmatisation au Québec, pour qu’elle soit adaptée a la
spécificité de chaque milieu. Pour des recherches futures, il serait judicieux de faire
des études de cohorte sur 5 a 10 ans par exemple, et qui soient représentatives a
I’échelle de la province du Québec. La collecte des déclarations sur les attentes et les
besoins des familles feraient alors 1’objet d’entretiens semi-dirigées ou de groupes de

discussion.
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conservées dans les bureaux de I'AEQ);

o Nom du point de service ol le dossier est conservé pour les enfants en service;

- Extraction de variables sociodémographiques de la base de données SIPAD : de données
relatives au demandeur de services, a la demande de services, ainsi qu’aux besoins
d’intervention, soit :
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Formulaire a retourner au CRDI du territoire
(Copie au CLSC si rempli par un autre établissement)

EVALUATION SOMMAIRE DES ATTENTES
ET DES BESOINS DE L’ENFANT ET DE SA FAMILLE
POUR LES 0-5 ANsS'

No dossier établissement référant : |

1. IDENTIFICATION DE L’ENFANT

Nom : Prénom :

Date de naissance : / / Sexe : féminin |:| masculin |:|

Jour Mois. Année

No assurance maladie :

Numeéro de transport adapté, s'il y alieu : ‘

Adresse :

No civique Appartement

Ville Province Code postal

Territoire du CLSC d'appartenance de I'enfant :

Téléphone (domicile) : ( )

2. TYPE DE SERVICES DEMANDES POUR L’ENFANT ET / OU SA FAMILLE AU CRDI

Soutien éducatif |:| Services résidentiels

i

Services de répit spécialisé I:l Autre, précisez

Services de dépannage en situation d'urgence sociale I:l

3. DONNEES SOCIALES ET SOCIO-ECONOMIQUES

Langue utilisée ou d'usage de I'enfant: francais [:| anglais |:| Autre, préciser :

Langue d'usage des parents : francais D anglais |:| Autre, préciser :
Langue de service des parents : francais I:l anglais |:| Autre, préciser :
Citoyenneté : Religion, préciser s'il y a lieu :

Statut de I'enfant face a I'immigration, préciser (ex : parrainé, réfugié, visiteur, etc.) :
Statut des parents face a I'immigration, préciser (ex : parrainé, réfugié, étudiant, visiteur, etc.) :

Besoin d'interpréte, s'il y a lieu préciser dans quelle langue, ou mode de communication substitut, s'il y a lieu :

' Pour toute information complémentaire pour remplir le présent formulaire, vous référez au « Document explicatif concernant certains

éléments du formulaire RR-01, Evaluation sommaire des attentes et des besoins de la personne et de sa famille dans le cadre du
mé i de coordination de I'accés aux services pour les personnes présentant une déficience intellectuelle ».

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16) page 1
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3. DONNEES SOCIALES ET SOCIO-ECONOMIQUES (suite)

Occupation principale de I'enfant
Temps complet Temps partiel
A la maison

]

Garderie
Prématernelle
Maternelle

Services de garde en milieu familial

NN

[]
[]
[]
[]
]

Autre

Source de revenus des parents

Revenu d’'emploi [:| Revenu des rentes [:|
Assurance-emploi ] Programme sécurité de la vieillesse [ |
Programme sécurité du revenu |:| Aucun revenu |:|

Préciser si les services sont requis en vertu de la :

Loi sur la protection de la jeunesse I:l

Préciser :

Refus de répondre
Allocation familiale

Allocation pour
personne handicapée

RN

4. ENVIRONNEMENT DE L’ENFANT

A) Milieu de vie

Note : Le mandat des CLSC touche généralement les trois premiers milieux de vie

Famille naturelle
Ressource privée

Famille d’accueil (0-17 ans)
Centre hospitalier

Ressources résidentielles avec allocation Préciser :

HHOHH

IO O o A

Autre ressource Préciser :

Depuis quand, approximativement :

Mois Année

B) Description et commentaires sur le caractére sécuritaire, hygiénique ou adapté du milieu physique

a la situation de I'enfant, etc.
Aucune information disponible [:|

Commentaires :

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16)
@ Régie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre
Services dintégration sociale aux personnes présentant une déficience intellectuelie
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4. ENVIRONNEMENT DE L’ENFANT (Suite)

C) La famille et ses proches

Situation de vie
L’enfant demeure avec :
Son pére et sa mére
Son pére et sa mére en garde partagée

Son pére uniquement

L

Sa mére uniguement

Un autre membre de sa famille ou un proche |:| Preciser le lien :

D) Nombre et caractéristiques des individus vivant avec I'enfant autres que ceux identifiés au
point c) et excluant I'enfant concerné

Nombre total Personne ayant
des personnes une incapacité

Frere, sceur

Autre personne de plus de 18 ans

Autre personne de moins de 18 ans

E) Si I'enfant ne vit pas avec sa famille, a-t-il des contacts réguliers ? Avec qui et a quelle
fréquence ?

F) Quel est le support ou I'implication des aidants naturels auprés de I'enfant ?

G) Sile pére ou la mére travaille, préciser

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16) page 3
@ Régie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre
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4. ENVIRONNEMENT DE L’ENFANT (suite)

H) Autres commentaires sur I'environnement familial de I'enfant

) Indiquer s’il y a des contre-indications dans les contacts avec des membres dans
I’environnement de I'enfant

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16) page 4
@ Régie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre
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5. PERSONNES SIGNIFICATIVES

Premiére personne

A) Lien

Pére

Mere
Frére/soeur
Autre parent
Ami(e)/voisin(e)

Famille d’accueil

Intervenant réseau Préciser :
Autre association ou organisme communautaire Préciser :
Autre Préciser :

Hoogoouoo

B) Responsabilité

Garde de la personne [ ] Représentant désigné

C) Fréquence des contacts

Quotidiens |:| Mensuels |:| Annuels |:|

Hebdomadaires [:| 4 46 fois I'an [:| Moins d'une fois I'an |:|
Aux deux semaines I:l 2 a 3 foisl'an I:l Autre, préciser :

D) Nom et coordonnées

Nem : Prénom :
Adresse : \
No civique Appartement
Ville Province Code postal
Téléphone (domicile) : ( )
Langue parlée: Langue de correspondance :
RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16) page 5

@ Régie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre
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5. PERSONNES SIGNIFICATIVES (Suite)

Deuxiéme personne

A) Lien

Pére

Mere
Frére/soeur
Autre parent
Ami(e)/voisin(e)

Famille d’accueil

HOUOOHoo

Intervenant réseau Préciser :
Autre association ou organisme communautaire Préciser :
Autre Préciser :

B) Responsabilité

Garde de la personne [ ] Représentant désigné

C) Fréquence des contacts

Quotidiens |:| Mensuels |:| Annuels [:|
]

Hebdomadaires |:| 4 a6 foisl'an |:| Moins d'une fois I'an
Aux deux semaines I:l 2a3foislan I:l Autre, préciser :

D) Nom et coordonnées

Nom: Prénom :
Adresse : |
No civique Appartement
Ville Province Code postal
Téléphone (domicile) : ( )
Langue parlée: Langue de correspondance :
RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16) page 6

@ Régie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre
Services d'intégration sociale aux personnes présentant une déficience intellectuelle



6. DIAGNOSTIC OU SYNDROME ASSOCIE, PROBLEMES DE SANTE PHYSIQUE OU PSYCHIQUE, DEFICIENCES OU
INCAPACITES

A) Y a-t-il un diagnostic ou un syndrome associé au retard global du développement
(trisomie 21, autisme, syndrome de RETT, etc.)

Si oui, préciser :

La cause est-elle connue 7 Préciser :

B) Préciser si I'enfant présente des probléemes de santé physique et/ou psychique et requiert des
soins particuliers, préciser la médication, s’il y a lieu

C) Identifier les déficiences ou incapacités autre que le retard global du développement

Déficience motrice (incluant les problémes neurologiques),
préciser -

Déficience de la parole (déficience verbale),
préciser :

Deficience auditive, préciser :

Déficience visuelle, préciser

Déficience tactile, préciser -

oot o

Autre (ex. : gustative, olfactive),
Préciser

D) Description des comportements de I'enfant nécessitant une intervention :

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16) page 7
@ Regie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre
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7. SERVICES ANTECEDENTS, ACTUELLEMENT REGUS AINSI QUE LES SERVICES ATTENDUS PAR L’ENFANT ET SA FAMILLE

A) Inscrire en premier les services actuellement en cours, et ensuite, les services antécédents

Type de service regu Identification Date de début Date de fin Motif
par 'enfant et sa famille du dispensateur de service fin de service
! ! / ! Fin des interventions
I M A M A ou
! ! / ! Fin des interventions
J M A J M A ou
! f / ! Fin des interventions
J M A J M A ou
! f / ! Fin des interventions
J M A J M A ou
! ! / ! Fin des interventions
J M A J M A ou
! f / ! Fin des interventions
T M A WM A

B) Inscrire le type des services en liste d’attente

Type de service en attente
par I'enfant et sa famille

Identification
du dispensateur de service

Date de mise
en attente

ou

Jirorarg it

RR-O1F (0-5 ans) (2001-11-16)
@ Régie régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre

Services dintéy

sociale aux pr

t une déf tellectuell

page 8



181

8. IDENTIFICATION DES ATTENTES ET DES BESOINS DE L’ENFANT ET DE SA FAMILLE (EXPRIMES PAR LA
FAMILLE)

Indiquer, notamment, la nature des attentes et des besoins, les raisons qui motivent la demande
ainsi que toute situation familiale ou sociale démontrant de I'épuisement, un état de crise ou de
I'isolement

9. EVALUATION SOMMAIRE DES BESOINS DE L’ENFANT ET DE SA FAMILLE (IDENTIFIES PAR L’ INTERVENANT)

Indiquer également si cette demande doit étre traitée de fagon prioritaire

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16) page 9
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10. RECOMMANDATIONS

Indiquer les références, les interventions ou les démarches qui doivent étre entreprises

immeédiatement auprés de I'enfant ou de la famille

11. RAPPORTS ANNEXES A LA DEMANDE

Indiquer, ci-dessous, les évaluations ou les rapports professionnels existants et pertinents a la demande de

services

Rapport médical®

Rapport psychosocial

Evaluation psychologique

Evaluation psychiatrique

Evaluation d'ergothérapie

Evaluation d'orthophonie

Evaluation de physiothérapie

Evaluation sommaire des activités de la vie quotidienne, sil y a lieu
Rapport du demier plan d'intervention

Rapport du demier plan de services individualisé

Autre, préciser :

Ci-joint

HUooooouoooton

A recevoir

HUHUUUHUEOULUL

2 Référe a des rapports en neurologie, cardiologie, orthopédie, ORL, etc.

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16)
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12. RENSEIGNEMENTS COMPLEMENTAIRES

Nom et adresse des parents (si différent du point 5, personnes significatives)

Mere [:|

Nom de famille a la naissance: Prénom :
Date de naissance : / /
Jour Mois Annee
Adresse
No civigue Appartement
Ville Province Code postal
Téléphone : { )

Pére |:|

Nom : Prénom :
Date de naissance : / /
Jour Mois Anngs
Adresse |
No civigue: Appartement
Ville Province Code postal
Téléphone : { )

Indiquer la ou les personnes a contacter en cas d’'urgence

Date a laquelle le formulaire a été complété :

Signature de l'intervenant :

13. NOM ET ADRESSE DE LA PERSONNE, DE L'ETABLISSEMENT ET DU SERVICE AYANT COMPLETE CE
FORMULAIRE POUR L'ENFANT QUI REQUIERT DES SERVICES

Nom : Prénom :
Fonction :
Etablissement Service :
Adresse |
No civique Appartement
Ville Province Code postal
Téléphone - { )

Formulaire a retourner au CRDI du territoire
(copie au CLSC si rempli par un autre établissement )

RR-01F (0-5 ans) (2001-11-16)
@ Regie régionale de la sanié et des services sociaux de Montréal-Centre
Services d'integration sociale aux personnes présentant une déficience intellectuelle
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Logo de I'établissement

Le (date)

«Responsable de I'accés»
«CRDI»

Objet : Recommandation d'une demande de services ou d'une démarche PSI et demande
d’évaluation globale pour

Vous trouverez cijoint I'évaluation sommaire des besoins et des attentes pour

0 Nous demandons & votre établissement de procéder a I'étude de cette demande de services.
ou
(8] MNous recommandons que cette demande de services soit considérée dans le cadre d'une

démarche d'un PSI.

Si vous jugez cette personne éligible et convenez de la nécessité d'un PSI, veuillez procéder a
I'évaluation globale des besoins de cette personne et nous informer dés que celle-ci sera complétée.

Nous vous remercions de votre collaboration et vous prions d'agréer, , 'expression de nos
sentiments les meilleurs.

«signature intervenant»
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18/01/2021 Yahoo Mail - [CJCMH] Accusé de réception de la soumission

[CJ-CM H] Accusé de réception de la soumission

Expediteur ; John Higenbottam, PhD via Open Access Journal Hosting - UBC Library (noreply@ojs.library.ubc.ca)

A patluyind@yshoo.fr
Date : mercredi 7 octobre 2020 3 11:29 UTC-4
Patrick Luyindula:

Nous vous remercions d'avoir soumis le manuscrit intitulé « Accés au programme d'intervention comportementale
intensive (ICl) pour les jeunes enfants autistes au Québec et inégalités sociales de santé » a la revue Canadian Journal
of Community Mental Health. Grace a notre systéme de gestion en ligne, vous pourrez suivre votre soumission tout au
long du processus d'édition simplement en accédant au site Web de la revue.

URL du manuserit : https://ojs library.ube cafindex. php/cicmh/authorDashboard/submission/193841
Nom d'utilisateur : patiuyind1

Si vous avez des questions, n'hésitez pas & communiquer avec nous. Nous vous remercions d'avoir pensé & notre
revue pour la publication de vos travaux.

John Higenbottam, PhD
The following message is being delivered on behalf of Canadian Journal of Community Mental Health.
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011272021 13:47 Yahoo Mail - Re: Re : Re: Manuscrit Ms-1907 (La bonne version)

Re: Re : Re: Manuscrit Ms-1907 (La bonne version)

Expéditeur : CSWR-RCSS (cswr-rcss@caswe-acfts.ca)

A patluyind@yahoo.fr
Date : mercredi 28 juillet 2021, 13:44 UTC-4
Bonjour,

le vous écris pour vous informer que le comité de rédaction a pris en considération les modifications faites a votre
article et que celles-ci sont acceptées. Votre article est maintenant en liste pour publication dans un de nos futurs
numéros. Veuillez noter que puisque nous ne publions que deux fois I'an et que nous essayons de maintenir
I'équilibre entre les articles en anglais et francgais, il se peut que la publication de votre article ne soit pas dans le
prochain numéro, mais dans un suivant.

le serai en contact avec vous lorsque je débuterai la production du numéro dans lequel votre article sera publié, une
fois sa mise en page et la révision linguistiques faites. Vous aurez I'occasion de revoir et d’approuver les suggestions
faites lors de la révision linguistique.

Au plaisir,

Marie-Christine Bois, MTS, TSI/IMSW, RSW
Rédactrice administrative, Revue canadienne de service social
Managing Editor, Canadian Social Work Review

\ CASWE-ACFTS
Canadian Association for Social Work Education

v) Association canadienne pour la formation en travail social

cswr-rcss@caswe-acfts.ca

Veuillez noter que je réponds généralement aux courriels du mardi au vendredi.
Please note that I usually respond to emails Tuesday to Friday.

Publiez dans la RCSS!

Nous avons présentement un appel a contributions ouvert, ainsi qu'un appel pour un numéro spécial sur
le theme:

Réponses collectives et communautaires a la santé mentale.

Pour tous les détails : hitps://caswe-acfts.ca/fr/rcss-journal/

Publish with the CSWR!

We currently have an open call for papers, as well as for two theme issues:

Collective, Communal Responses to Mental Health.

For details visit: https://caswe-acfts.ca/cswr-journal/
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16/06/2021 Yahoo Mail - PSAQ-D-21-00289 : Acknowledgement of Receipt

PSAQ-D-21-00289 : Acknowledgement of Receipt

Expéditeur: Psychiatric Quarterly (PSAQ) (em®@editorialmanager.com)
A: patluyind@yahoo.fr
Date : mercredi 16 juin 2021, 06:09 UTC-4

Dear Dr Luyindula,

Thank you for submitting your manuscript, Knowledge and Stigma Associated with Autism Spectrum Disorder: views
from Students at a Quebec University, to Psychiatric Quarterly.

The submission id is: PSAQ-D-21-00289

Please refer to this number in any future correspondence.

During the review process, you can keep track of the status of your manuscript

Your username is: patluyind@yahoo fr

If you forgot your password, you can click the "Send Login Details’ link on the EM Login page at

hitps://www.editorialmanager.com/psaq/.

Should you require any further assistance please feel free to contact the Editorial Office by clicking on the "contact us” in
the menu bar to send an email to us.

Alternatively, please call us at +91 44 42197752 anytime between 9.00 - 17.00 hrs 15T/5.00 - 13.00 hrs CET.
With kind regards,

Springer Journals Editorial Office
Psychiatric Quarterly
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UQAM | Comités d'éthique de la recherche No. de certficat: 4083
avec des étres humains Certificat émis le: 19-02-2020

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE

Le Comité d'éthique de la recherche pour les projets étudiants impliquant des étres humains (CERPE FSH) a examiné le projet
de recherche suivant et le juge conforme aux pratiqgues habituelles ainsi gqu'aux normes établies par la Politiqgue No 54 sur
I'éthique de la recherche avec des éfres humains (Janvier 2016) de 'UQAM.

Titre du projet: ENJEUX D'INEGALITES SOCIALES DE SANTE DANS LA STIGMATISATION

ENVERS LES PERSONNES PRESENTANT UN TROUBLE DE SPECTRE DE
L'AUTISME AU QUEBEC

Nom de I'étudiant: Patrick LUYINDULA
Programme d'études: Doctorat interdisciplinaire en santé et société
Direction de recherche: Catherine DES RIVIERES-PIGEON

Modalités d'application

Toute modification au protocole de recherche en cours de méme que tout événement ou renseignement pouvant affecter
l'intégrité de la recherche doivent &tre communiqués rapidement au comité.

La suspension ou la cessation du protocole, temporaire ou définitive, doit étre communiquée au comité dans les meilleurs
délais.

Le présent certificat est valide pour une durée d’un an a partir de la date d'émission. Au terme de ce délai, un rapport
d'avancement de projet doit étre soumis au comité, en guise de rapport final si le projet est réalisé en moins d'un an, et en guise
de rapport annuel pour le projet se poursuivant sur plus d'une année. Dans ce demier cas, le rapport annuel permetira au

comité de se prononcer sur le renouvellement du certificat d'approbation éthique.

A

Anne-Marie Parisot
Professeure, Département de linguistique

Présidente du CERPE FSH
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LETTRE DE SOLLICITATION PROF.

Bonjour,

Dans le cadre de mon projet de thése doctoral a I'université du Québec & Montréal (UQAM), je
meéne une étude portant sur « les enjeux d’inégalités sociales de santé dans la stigmatisation
envers les personnes présentant un trouble de spectre de I'autisme au Québec ».

Cette recherche implique la participation des étudiants de l'université de Québec a Montreéal.
L'autorisation du comité d’éthique de recherche institutionnelle a déja été obtenue.

En cette période trouble due a la COVID-19, votre collaboration est essentielle pour me
permettre de rejoindre les participants de mon étude qui sont en I'occurrence, vos étudiants
année a l'université du Québec a Montréal.

inscrits en 1°°
Jai élaboré un sondage en lighe (Lien Google forms) anonyme d’approximativement 5-10
minutes et une petite note de transmission que vous pourriez directement faire suivre aux
étudiants en envoyant un courriel au groupe (par exemple via le logiciel Résultats).

Pensez-vous pouvoir collaborer? le pourrai vous envoyer un courriel de transmission avec le
lien.

Merci d’avance de votre collaboration

Patrick LUYINDULA (Etudiant-chercheur)
Doctorat interdisciplinaire en santé et société
luyindula.patrick@courrier.ugam.ca
Teléphone : 514-570-9261

Direction de recherche

Catherine Des Rivieres-Pigeon PhD
Département de sociologie
Desrivieres.catherine@ugam.ca
Teléphone : 514-987-3000 Poste 2534

193



194

APPENDICE C

LETTRE DE SOLLICITATION ADRESSEE AUX ETUDIANT A TRAVERS
LEURS PROFESSEURS



Bonjour chers étudiants,

le vous transmets le lien vers un sondage en ligne de Mr Patrick LUYINDULA, étudiant au

doctorat interdisciplinaire en santé et société de l'université du Québec a Montréal.

https://docs.google.com/forms/d/11Uligg5Y1T70zERURuUMrp3yodYnSYdmjWhQ7AZhlycQ/edit

Ses travaux de recherche portent sur les inégalités sociales de santé et le trouble de spectre de
I'autisme. C'est dans le cadre de cette recherche qu'il sollicite votre participation a ce court
sondage. En effet, il souhaite connaitre la perception que les étudiantes et étudiants du Québec,

ont du trouble de spectre de l'autisme.

Compte tenu de la situation COVID-19, il a congu & votre intention un formulaire en ligne
totalement anonyme et ayant une série de questions et d’affirmations qui ne contiennent ni de
bonnes, ni de mauvaises réponses. Sentez-vous a l'aise de donner votre opinion, de ne répondre

qu’aux questions qui vous mettent a I'aise, ou de ne pas participer du tout.

Le projet de recherche a été approuvé par un comité d'éthique de recherche de notre
universite.

Une section est réservée, a la fin, pour recueillir d’éventuels commentaires auprés de ceux qui le
désirent.

Il vous remercie d'avance pour cette collaboration.

Si vous souhaitez joindre I'équipe de recherche :

Patrick LUYINDULA (Etudiant chercheur)
Doctorat interdisciplinaire en santé et société
Université du Québec a Montréal

Tél: +1 5145709261

Direction de recherche

Catherine Des Riviéres-Pigeon PhD
Département de sociologie
Desrivieres.catherine@ugam.ca
Téléphone : 514-987-3000 Poste 2534
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APPENDICE D

QUESTIONNAIRE D'ENQUETE SUR LA VISION DU TSA AU NIVEAU DES
ETUDIANTS



Deuxiéme partie :

Concernant les relations possibles que vous pourriez avoir avec une personne autiste, comment

répondriez-vous aux questions suivantes? Merci de donner votre opinion en mettant un X dans la case
appropriée.

Vraiment pas
disposé

Un peu
réticent

Plutot disposé

Résolument
disposé

Ne sait pas

Dans quelle mesure
seriez-vous prét a
démeénager a coté d'une
personne autiste?

Quelle serait votre
volonté de passer une
soirée en socialisant
avec une personne
autiste?

Dans quelle mesure
seriez-vous disposé a
commencer un projet de
collaboration avec une
personne autiste?

Dans quelle mesure
seriez-vous prét a vous
lier d'amitié avec une
personne autiste?

A quel point voudriez-
VOUS VoIr une personne
autiste se marier dans
votre famille?

Dans quelle mesure
voudriez-vous épouser
ou sortir avec une
personne autiste

Troisiéme partie :

Jaimerais vous poser quelques questions sur vous-mémes afin de pouvoir comparer vos réponses a celles

des autres participants a cette étude. Merci de me faire part de ces informations.

1. Veuillez compléter le tableau ci-aprés se rapportant a vous-méme.
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Paramétres

Votre réponse

Age (ans)

Sexe (Masculin, Féminin, Autre)

Pays de naissance

Année de votre arrivée au canada (Si vous étes nés
ailleurs)

Avez-vous eu des cours sur I'autisme et/ou déja (A)oul (B) NON
travaillé comme intervenant(e) en autisme?
Avez-vous dans votre entourage proche (famille, (A)oul (B) NON

voisin,...), une personne autiste?

Si OUI, réepondez au tableau suivant

2. Sivous avez répondu par OUI a la question précédente, remplissez ce tableau en mettant un (X)

et I’age de la personne autiste selon les colonnes.

Sexe

Son age (ans)

Mon Parent

Mon Frére ou ma sceur

Un ami

Un voisin

Un collegue de classe

Un collegue de travail

Moi-méme

Autre (spécifiez)

Je vous remercie de votre participation. Si vous avez des commentaires concernant cette recherche, je
vous prie de bien vouloir les mettre au bas de cette page.

METTEZ VOS COMIMENTAIRES
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