UNIVERSITE DU QUEBEC A MONTREAL

LE SOUTIEN AU BIEN-ETRE EMOTIONNEL ET PSYCHOLOGIQUE OFFERT AUX PARENTS D’ENFANTS
AYANT UN TROUBLE DU DEVELOPPEMENT

THESE
PRESENTEE
COMME EXIGENCE PARTIELLE

DOCTORAT EN PSYCHOLOGIE

PAR

MELINA BOULE

NOVEMBRE 2025



UNIVERSITE DU QUEBEC A MONTREAL
Service des bibliothéques

Avertissement

La diffusion de cette thése se fait dans le respect des droits de son auteur, qui a signé le
formulaire Autorisation de reproduire et de diffuser un travail de recherche de cycles
supérieurs (SDU-522 — Rév.12-2023). Cette autorisation stipule que «conformément a
larticle 11 du Réglement no 8 des études de cycles supérieurs, ['auteur] concéde a
'Université du Québec a Montréal une licence non exclusive d’utilisation et de
publication de la totalit¢ ou d’'une partie importante de [son] travail de recherche pour
des fins pédagogiques et non commerciales. Plus précisément, [lauteur] autorise
I'Université du Québec a Montréal a reproduire, diffuser, préter, distribuer ou vendre des
copies de [son] travail de recherche a des fins non commerciales sur quelque support
que ce soit, y compris I'Internet. Cette licence et cette autorisation n’entrainent pas une
renonciation de [la] part [de l'auteur] a [ses] droits moraux ni a [ses] droits de propriété
intellectuelle. Sauf entente contraire, [I'auteur] conserve la liberté de diffuser et de
commercialiser ou non ce travail dont [il] posséde un exemplaire.»



REMERCIEMENTS

Depuis le début de mes études doctorales, il y a sept ans, que je m’imagine écrire ces lignes. Il est difficile
de choisir les bons mots pour remercier a leur juste valeur toutes les personnes et les institutions
m’ayant soutenue, inspirée et motivée a travers mon parcours. Je commencerais en remerciant le Fonds
de recherche du Québec — Société et Culture, I'Institut universitaire en déficience intellectuelle et
trouble du spectre de I'autisme, le Centre de recherche de I'Institut universitaire en santé mentale de
Montréal ainsi que la Fondation de 'UQAM et la Faculté des sciences humaines qui, tout au long de mon
parcours, m’ont offert un soutien financier. Grace a ce soutien non négligeable, j'ai pu, pour la premiere

fois de ma vie, me concentrer entierement a ce qui me passionne.

En faisant mon entrée au laboratoire EPAULARD, je n’aurais pu espérer de meilleures personnes modéles
pour me guider a travers les différentes phases que constituent un doctorat. Dona, Justine, Marie, Alex,
Catalina, Patty, merci pour ces opportunités de développer mes compétences d’écriture, de révision, de
correction, d’évaluation et de coordination. Merci a Mali, ma twin, dont la personnalité pétillante et
I'aisance m’ont fait du bien depuis le jour 1. Merci pour votre amitié, votre présence, votre soutien et
votre ouverture. Vos parcours différents et uniques m’ont montré les voies des possibles, et la liberté

gue je pouvais prendre pour faconner un chemin a mon image et a mon rythme.

Cette liberté, je n’aurais pas pu la prendre sans la confiance de ma directrice, Mélina Rivard. Mélina, tu
as su batir un laboratoire humain et vrai, qui considere ses membres comme des personnes aux
expériences riches ayant chacun quelque chose d’unique a apporter au groupe. Dés le début de mon
parcours, tu as vu en moi des qualités et des forces que je ne voyais pas encore. Tu m’as encouragée a
sortir de ma zone de confort et aussi a m’assumer dans mes compétences professionnelles et mon
expertise développée au fil des années. Merci pour ton ouverture, ta patience et ta disponibilité. Merci
également de m’avoir ouvert les portes de ta famille et de nous avoir permis de développer un lien allant
au-dela du mentorat. Je suis reconnaissante d’avoir pu développer une relation privilégiée avec toi qui, je

I'espere, perdurera dans le temps.

A travers les années et les différentes étapes du doctorat, mon chemin a croisé celui de nombreuses
personnes ayant eu une influence sur mon parcours et qui I'ont rendu plus agréable. Merci a Marie-Pier,

Kassandra, Michelle, Olivier, Emeryse, Marie, Nadia, Marjorie. Je ne peux pas tous les nommer, mais je



tiens a souligner et a remercier la présence de ces gens a mes c6tés qui ont rendu ces dernieres années

plus douces.

Je ne pense pas que j'aurais pu vivre une expérience doctorale si agréable sans la gang. Ces étres
d’exceptions, avec qui un lien d’amitié fort s’est créé en claquant des doigts, ont été au centre de tout
depuis le début. Merci a Charlotte, Corinne, Carlos, Zak et Claudia d’avoir été la pour moi. Merci a Aude
et a Ben, d’étre embarqués aisément avec cette gang de doctorant-es. Merci pour les conseils, le
soutien, les soirées, les chalets, les campings, les voyages, les inside jokes, les parcs, les congreés, les rires,
les larmes, les anecdotes, les souvenirs. Je suis plus que reconnaissante qu’un parcours universitaire
nous ait permis de nous rencontrer et de créer ce que nous avons. Vous avoir a été rassurant et vous

m’avez permis de rester solide a travers les hauts et les bas. Je vous aime.

Je remercie également mes ami-es Fanny, Samuel, Jean-Philippe, Vincent, Hélene et Octavio, Chloé et
Mikhaél, Ariane et Francisco, Maxence et Janie. Merci de vous étre intéressé-es a ce que je fais et pour
vos encouragements. Merci de m’avoir permis de me changer les idées a de nombreuses reprises. Merci
a ma meilleure amie Karen et a ma merveilleuse filleule Lina d’étre qui vous étes. Merci a mon ami Marc-

André qui a cru en moi bien avant que j'aie conscience de vouloir faire un doctorat.

Un énorme merci a toute ma famille, qui est derriére moi depuis tellement d’années. Votre fierté m’a
servi de moteur pour maintenir ma motivation tout au long de mon parcours et pour ne pas perdre le
sens de ce que je fais. Vous allez enfin pouvoir dire que j’ai fini mes études! Merci aussi a ma belle-

famille qui m’encourage tout autant et dont le soutien m’est trés précieux.

Finalement, et non des moindres, je remercie Zakaria. Mon mari, mon partenaire et mon meilleur ami,
sans qui toute cette expérience aurait eu toutes autres couleurs. Le souvenir de mon parcours doctoral,
au-dela de mes études, représente aussi pour moi le développement et I’évolution de notre relation. De
collégue, a ami, a amoureux et a époux, ces derniéres années symbolisent le début des plus beaux
moments a venir a tes cotés. Merci pour ta présence, ta patience, ton humour et ton amour. Merci
d’étre la pour moi et surtout pour Albus. Ensemble, vous m’apportez légéreté et apaisement. J'ai tres

hate de vivre le reste de notre vie. Je t’aime.



DEDICACE

A ces familles ayant humblement partagé leur vécu
A leur courage et a leur détermination
A leur authenticité

A tous les parents, ces humains,
qui sont parfaitement imparfaits

Pour Mathis



AVANT-PROPOS

Cette thése est composée de trois articles examinant le soutien au bien-étre émotionnel et
psychologique offert aux parents d’enfant ayant un trouble du développement. lIs ont chacun leurs

angles uniques, leurs objectifs et leur méthode, ainsi que leur propre discussion.

Le premier article de cette thése, intitulé « Emotional experience of families with an immigrant
background throughout the autism service trajectory in early childhood », a été publié dans la revue
Families in Society (Vol. 105, N° 2) en juin 2023. Cet article présente I'expérience émotionnelle de
familles issues de I'immigration dont un enfant a recu un diagnostic d’autisme a travers leur trajectoire
de services, des premiers soupcons de retard de développement jusqu’a la transition entre les services

publics et I'entrée a I'école.

Le deuxiéme article de la thése, intitulé « Parental psychological well-being as the focal point: A rapid
review for unveiling interventions for parents with a young child with developmental delay », a été
accepté en octobre 2025 dans le Journal on Developmental Disabilities et sera publié sous peu. Cet
article consiste en une revue de la littérature scientifique sur les interventions dédiées spécifiguement a
soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique de parents ayant un jeune enfant présentant un
trouble du développement. L'objectif de cet article était de dresser un portait des composantes et des
modalités de tels programmes afin de guider les réflexions, le choix ou le développement d’une

intervention a implanter dans les services publics québécois.

Le troisieme et dernier article, intitulé « Parents’ emotional journey throughout their participation in a
well-being support group intervention », a été publié dans le Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities (Vol. 38, N° 4) en aolt 2025. Cet article présente I'expérience émotionnelle de parents
d’enfants ayant un trouble du développement, a I'aide d’un journal des émotions, a travers leur

participation a un groupe visant le soutien a leur bien-étre et a leur adaptation psychologique.

Ces trois articles sont suivis d’une discussion générale abordant, entre autres, les limites des études, les

apports cliniques et les perspectives de recherches futures.
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RESUME

L'augmentation du taux de prévalence des troubles du développement (TD) observée ces derniéres
années en petite enfance contribue aux difficultés des services publics québécois a répondre a la
demande pour des interventions précoces spécialisées. Plusieurs familles se retrouvent ainsi en attente
et sans soutien formel pour répondre aux besoins de leur enfant. Cette attente, combinée aux
inquiétudes quant a I'avenir de I'enfant, entraine des répercussions importantes sur le bien-étre
émotionnel et psychologique des parents. Pour réduire ces délais et mieux accompagner les familles,
plusieurs programmes destinés aux parents ont été congus pour renforcer les habiletés parentales et
favoriser des pratiques adaptées au diagnostic. Néanmoins, plusieurs études soulignent la nécessité de
cibler directement le bien-étre émotionnel et psychologique des parents.

Cette thése s’articule autour de trois études complémentaires visant a : 1) décrire le vécu émotionnel et
les besoins de soutien des parents a différentes étapes du parcours de services; 2) répertorier les
interventions existantes répondant a ces besoins; et 3) évaluer les effets d’un programme congu pour
soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents.

La premiére étude, de nature qualitative, dresse un portrait de I’'expérience émotionnelle de 24 parents
d’enfants ayant un TD a travers trois périodes : I’évaluation diagnostique, les interventions précoces et la
transition scolaire. Les résultats montrent que la période suivant 'annonce du diagnostic et les temps
d’attente entre les services sont particulierement éprouvants sur le plan émotionnel. Les parents
rapportent toutefois des expériences positives, la construction d’une résilience et I'importance d’un
réseau de soutien. Ces constats permettent de formuler des recommandations cliniques pour une offre
de services plus continue, inclusive et adaptée aux besoins réels des familles.

La deuxiéme étude est une revue rapide de la littérature scientifique visant a recenser les interventions
visant a soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents. Les programmes les plus
appréciés sont généralement offerts en groupe, d’une durée de 6 a 8 semaines, en ligne ou en personne,
avec des séances hebdomadaires d’environ 90 minutes. Parmi les approches les plus répertoriées, la
thérapie d’acceptation et d’engagement et les interventions basées sur la pleine conscience se
distinguent pour leurs effets positifs sur les symptomes dépressifs et anxieux ainsi que sur les capacités
d’adaptation parentales. L’ajout de contenu psychoéducatif, notamment sur le développement de
I’enfant, la gestion du stress ou les services disponibles, est également recommandé. Ces éléments
orientent les choix d’interventions a implanter dans les services publics québécois.

La troisieme étude évalue I'expérience émotionnelle de 104 parents a travers leur participation au
programme Early Positive Approaches to Support (E-PAtS; Gore et al., 2022), une intervention visant
explicitement le soutien émotionnel et psychologique des parents d’enfants en attente d’évaluation ou
ayant regu un diagnostic de TD. Evalué au Royaume-Uni, puis adapté et implanté au Québec, cette étude
innove en intégrant un journal des émotions comme mesure d’auto-observation. Les analyses montrent
qu’a la fin de I'intervention, les parents rapportent davantage d’émotions confortables (p.ex., gratitude,
motivation, joie) et moins d’émotions inconfortables (p.ex., géne, tristesse, honte). E-PAtS offre ainsi des
outils concrets pour soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents, en valorisant
I’expression émotionnelle dans un cadre bienveillant et en favorisant la création de liens et de
ressources durables. Cette approche répond directement aux besoins identifiés dans la premiere étude
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et intégre les composantes d’intervention mises en évidence dans la seconde. Elle met également de
I’avant la pertinence d’inclure des mesures d’auto-observation des émotions en complément des
indicateurs plus communs (p.ex., symptomes dépressifs, anxieux, stress) pour mieux saisir les effets
d’une intervention sur le bien-étre global.

Dans I'ensemble, les résultats des trois études soulignent I'importance de soutenir le bien-étre
émotionnel et psychologique des parents de jeunes enfants ayant un TD dés le début de leur parcours de
services. lIs mettent en lumiére les bénéfices d’intégrer ce type de soutien au sein méme du réseau
public, comme levier central pour renforcer la résilience, la capacité d’adaptation et les compétences
parentales. En conjuguant la voix des parents, la synthése des données issues de la recherche et
I’évaluation d’une intervention novatrice, cette thése contribue a poser des bases solides pour une
amélioration durable des pratiques cliniques, en plagant le bien-étre parental au coeur de l'intervention
aupres des familles d’enfants présentant un trouble du développement.

Mots-clés : Troubles du développement, bien-étre psychologique, bien-étre émotionnel, soutien
parental
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ABSTRACT

The increasing prevalence of developmental disabilities (DD) observed in early childhood in recent years
has contributed to the difficulties faced by Quebec’s public services in meeting the demand for
specialized early intervention. As a result, many families find themselves waiting and without formal
support to meet their child’s needs. This waiting period, combined with concerns about the child’s
future, has significant repercussions on parents’ emotional and psychological well-being. To reduce
delays and better support families, several parent-focused programs have been developed to strengthen
parenting skills and promote practices tailored to the child’s diagnosis. Nevertheless, numerous studies
highlight the need to directly target parents’ emotional and psychological well-being.

This thesis is structured around three complementary studies that aim to: 1) describe parents’ emotional
experiences and support needs at different stages of their service journey; 2) identify existing
interventions addressing these needs; and 3) evaluate the effects of a program designed to support
parents’ emotional and psychological well-being.

The first study, qualitative in nature, provides a portrait of the emotional experiences of 24 parents of
children with DD across three stages: diagnostic assessment, early intervention, and school transition.
The results show that the period following diagnosis disclosure and the waiting times between services
are particularly challenging emotionally. However, parents also reported positive experiences, the
development of resilience, and the importance of a supportive network. These findings inform clinical
recommendations for more continuous, inclusive, and needs-based service delivery for families.

The second study is a rapid review of the scientific literature that identifies interventions aimed at
supporting parents’ emotional and psychological well-being. The most appreciated programs are
generally group-based, lasting 6 to 8 weeks, offered online or in person, with weekly sessions of about
90 minutes. Among the most commonly reported approaches, Acceptance and Commitment Therapy
and mindfulness-based interventions stand out for their positive effects on depressive and anxiety
symptoms as well as on parents’ coping abilities. The addition of psychoeducational content, such as
information on child development, stress management, or available services, is also recommended.
These findings help guide the selection of interventions to be implemented within Quebec’s public
services.

The third study evaluates the emotional experience of 104 parents participating in the Early Positive
Approaches to Support (E-PAtS; Gore et al., 2022) program, an intervention explicitly designed to
support the emotional and psychological well-being of parents of children awaiting evaluation or
recently diagnosed with DD. Initially evaluated in the United Kingdom and later adapted and
implemented in Quebec, this study innovates by incorporating an emotion journal as a self-monitoring
measure. Analyses show that, by the end of the intervention, parents reported more comfortable
emotions (e.g., gratitude, motivation, joy) and fewer uncomfortable emotions (e.g., embarrassment,
sadness, shame). E-PAtS thus provides concrete tools to support parents’ emotional and psychological
well-being by encouraging emotional expression in a supportive environment and fostering the creation
of lasting connections and resources. This approach directly responds to the needs identified in the first
study and integrates the key intervention components highlighted in the second. It also emphasizes the
relevance of including self-monitoring measures of emotions alongside more common indicators (e.g.,
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depressive, anxiety, stress symptoms) to better capture the effects of an intervention on overall well-
being.

Overall, the results of the three studies highlight the importance of supporting the emotional and
psychological well-being of parents of young children with DD from the outset of their service journey.
They also underscore the benefits of integrating this type of support within the public service network
itself, as a central lever to strengthen resilience, adaptability, and parenting skills. By combining parents’
voices, synthesized research evidence, and the evaluation of an innovative intervention, this thesis helps
lay a solid foundation for sustainable improvement in clinical practices, placing parental well-being at the
heart of interventions for families of children with DD.

Keywords: Developmental disabilities, psychological well-being, emotional well-being, parental support
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INTRODUCTION

Devenir parent entraine un changement profond dans un systeme familial, marqué par de nouvelles
responsabilités, de rdles a redéfinir et de demandes d’adaptations continues devant ces nouvelles
dynamiques familiales et sociales qu’entraine I'arrivée d’un enfant (Hamelin-Braban et al., 2015;
Lévesque et al., 2020). Lorsque des retards ou des atypies sur le plan du développement chez le jeune
enfant s’observent progressivement, ces demandes d’adaptations se multiplient et peuvent rapidement
devenir des sources accrues de stress, parfois difficiles a gérer avec les ressources dont dispose la famille
(Mello et al., 2022). Rapidement, les parents entreprennent des démarches pour obtenir des réponses a
leurs inquiétudes face au développement de leur enfant ainsi que des orientations pour recevoir un
meilleur soutien (Brewer, 2018; Camard et al., 2023). lls s'investissent alors intensément dans la
recherche de services pour soutenir le développement de leur enfant, régulierement au détriment de
leur propre bien-étre (Mello et al., 2022; Staunton et al., 2023). Pour certains, ces démarches, souvent
longues, complexes et parsemées d’attente, aboutiront vers I'annonce d’un diagnostic de trouble du
développement?! (TD). Cette annonce est bien souvent un choc pour la famille et I'expérience
émotionnelle complexe qui I'accompagne peut s’avérer difficile a intégrer et a accepter pour un parent
(Papadopoulos, 2021). De plus, les inquiétudes quant au pronostic de I'enfant, I'incertitude des étapes a
venir et I'acces ardu aux services d’interventions spécialisées peuvent exacerber la vulnérabilité
émotionnelle des parents (Brewer, 2018; Mello et al., 2023; Rivard et al., 2021c). Dans ce contexte, le
parent se voit contraint de prendre la pleine responsabilité de répondre aux besoins de tous les
membres de la famille, tout en ayant peu ou pas d’accés a un soutien personnel pour I'aider a porter ces
réles multiples, ces nouvelles responsabilités et favoriser son adaptation, alors méme que ce dernier se
trouve au coeur des interventions pour I'enfant et la famille (Camard et al., 2023; Chatenoud et al.,
2019). Devant ces constats, une question fondamentale demeure sans réponse : a travers tous ces

bouleversements, ces inquiétudes et ces défis, qui prend soin du parent ?

La majorité des études scientifiques portant sur I'amélioration du bien-étre émotionnel et psychologique

des parents d’enfants ayant un TD concentre principalement leurs objectifs sur la diminution des

! Le terme « trouble du développement » désigne des conditions identifiées dés la petite enfance, impliquant des
retards significatifs dans des domaines clés du développement tels que les sphéres cognitive, langagiére, motrice,
les comportements adaptatifs et le développement socio-émotionnel. Il inclut les enfants avec un diagnostic
officiel, ceux en attente d’un diagnostic et ceux présentant des atypies ou des retards nécessitant des services en
soutien au développement (voir Tassé et al., 2025 pour une discussion sur la terminologie).



symptomes ou des difficultés associés soit au diagnostic de I’enfant, soit aux symptomes d’anxiété ou de
dépression fréquemment observés chez les parents (Bohlmeijer & Westerhof, 2021; Jankowski et al.,
2020). Le rationnel sous-jacent repose sur I'idée que I'amélioration de la santé mentale des parents
passe essentiellement par la réduction de la sévérité des manifestations liées au diagnostic de I'enfant
ou la réduction des symptomes cliniques chez le parent, tels que les symptomes anxio-dépressifs. Si
cette perspective permet de répondre a certaines souffrances, elle demeure cependant partielle et ne
cible pas directement le soutien au bien-étre émotionnel ou psychologique du parent. En effet, trés peu
d’études ou d’interventions mettent I'accent sur le développement de stratégies visant a renforcer les
capacités d’adaptation et de résilience des parents dans un contexte d’adversité. Or, une compréhension
plus nuancée de la santé mentale reconnait qu’elle ne se résume pas a I'absence de symptémes ou de
troubles psychologiques. Le bien-étre émotionnel et psychologique, notamment en contexte de défis

’

développementaux ou de santé mentale, inclut aussi la capacité a s’épanouir malgré les difficultés
(Seligman & Csikszentmihalyi, 2000; Keyes, 2002). Il est désormais reconnu que le parcours des parents
d’enfants présentant un TD est marqué a la fois par des moments difficiles pouvant générer une forte
détresse et a la fois par des moments de joie et I'émergence de forces, comme la résilience, la créativité,
ou le sentiment d’accomplissement personnel (Papadopoulos, 2021; Higgins et al., 2023; Ranjan et al.,
2023). Cette coexistence de vulnérabilités et de ressources souligne I'importance d’un soutien ne se
limitant pas a atténuer la souffrance, mais favorisant également le développement du potentiel adaptatif
des parents. Néanmoins, les interventions disponibles et reconnues en recherche demeurent limitées, ce

qui se traduit par la quasi-absence de telles interventions dans les systémes de services actuels

(Abouzeid et al., 2025; Frantz et al., 2018).

Les écrits scientifiques décrivent les défis importants que rencontrent les parents pour accéder a des
services adaptés visant a mieux comprendre les besoins de leur enfant et les interventions appropriées
pour soutenir son développement (Camard et al., 2023; Rivard et al., 2021c, 2024b). Toutefois, aucune
étude n’a examiné comment ces défis se traduisent directement dans I'expérience émotionnelle des
parents a travers leur parcours et ses différentes phases vers I'obtention d’un diagnostic, de services
spécialisés ou de soutien pour la famille (Frantz et al., 2018; National Institute for Health and Care
Excellence [NICE], 2016; Shepherd et al., 2020). Faute de services en place, les études montrent que face
a ces défis, les parents développent une capacité d’adaptation, des outils et des pratiques parentales
efficaces, souvent peu reconnus et valorisés dans les services (Halstead et al., 2018; Hastings, 2016). Ces

leviers sont pourtant essentiels vu le réle central joué par les parents dans la recherche de services, le



développement de collaborations avec les dispensateurs de soins et les suivis quotidiens de leur famille
(Arora et al., 2020; Camard et al., 2023). Bien que les parents soient de plus en plus reconnus comme les
acteurs centraux du développement de leur enfant au sein du réseau de la santé et des services publics
(RSSS), aucun service se consacre directement a leur bien-étre émotionnel et psychologique en misant
sur leurs forces et leur capacité de résilience (Bourke-Taylor et al., 2021; Hastings, 2016; Hastings &

Taunt, 2002).

En parallele a ces observations issues de la recherche, les orientations et I’organisation ministérielle
entourant I'offre de services pour les enfants ayant un TD et leur famille ont grandement évoluées au
Québec dans les derniéres années. Un changement notable fit en 2003, lorsque les Centres de
réadaptation en déficience intellectuelle? ont aussi intégré la mission de desservir les personnes ayant un
diagnostic de trouble envahissant du développement? et ont alors été mandaté de dispenser des services
d’intervention spécialisée aux jeunes enfants ayant un diagnostic d’autisme (ministere de la Santé et des
Services Sociaux [MSSS], 2003). L'intervention précoce en autisme était alors une des priorités sur le plan
provincial et des ressources importantes y ont été investies. Une volonté s’est rapidement affirmée
d’améliorer cette initiative afin de mieux répondre aux besoins encore insuffisamment comblés des
enfants et de leur famille, notamment en ce qui concerne I'acces aux interventions pour ceux ayant
d’autres diagnostics que I'autisme, ainsi que la réduction des délais d’attente pour le diagnostic et la
mise en place des services (Grenier-Martin & Rivard, 2020; Rivard et al., 2021c, 2023d). Ainsi, en marge
de la mission d’intervention précoce spécialisée en autisme des établissements du RSSS, différentes
initiatives de recherche impliquant le MSSS, des chercheurs universitaires, des gestionnaires et des
intervenants du RSSS et des parents ont été lancées afin de mieux comprendre et répondre aux besoins

de toutes les familles dont I’enfant présente des atypies, des retards ou un diagnostic de TD.

Parmi ces initiatives, un vaste projet de recherche visant a décrire I'expérience de 330 familles tout au

long du parcours de services, depuis les premiers soupgons de difficultés développementales jusqu’a

2 Depuis 2015, les différents Centres de réadaptation font partie des Centres intégrés de santé et de services
sociaux (CISSS) et des Centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux (CIUSSS), regroupant différents
centres de santé et de services sociaux et établissements spécialisés (Assemblée nationale du Québec, 2015).

3 Le terme « trouble envahissant du développement » correspond a I’ancienne appellation utilisée pour désigner
les conditions désormais regroupées sous le terme de « trouble du spectre de I'autisme » (TSA). Cette révision
terminologique et conceptuelle a été introduite avec la publication de la cinquieme édition du Manuel diagnostic et
statistique des troubles mentaux en 2013 (American Psychiatric Association, 2022).



I'entrée a I’école a été mis en ceuvre (Rivard & Mercier, 2015 a 2020). L'objectif était de mieux
comprendre leur vécu et leurs besoins a travers les années de la petite enfance jusqu’a I'école, afin
d’orienter I'organisation des services spécialisés vers une trajectoire plus compléte et intégrée, et
répondant a une plus grande variété de réalités familiales (voir par exemple Rivard et al., 2014, 2021c).
L’efficacité des services de coaching parental et des services d’intervention précoce a I'enfant a été
rapportée dans cette large étude (Rivard et al., 2015, 2021d, 2024c), mais celle-ci souligne également le
manque de soutien au bien-étre émotionnel et psychologique pour les parents. Parallelement, le MSSS a
mis sur pied un comité sur la trajectoire diagnostique, réunissant I'ensemble des centres de réadaptation
en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement du Québec, afin d’examiner
une refonte de cette trajectoire a la lumiére des constats découlant de ce projet. Parmi les conclusions
majeures issues de ces travaux figurait entre autres la nécessité de développer un modele de clinique
d’évaluation diagnostique centré sur les besoins des familles (Rivard et al., 2018). Ainsi, en collaboration
avec la Fondation Miriam, ce comité de trajectoire diagnostique des centres de réadaptation et le MSSS,
la clinique Voyez les choses a ma fagon a été implantée et évaluée a Montréal entre 2015 et 2021 et a
permis de mettre a I'essai un modele d’évaluation diagnostique intégré, visant a répondre aux besoins et
mangques observés. Le but étant ensuite de répliquer ce modele a I’échelle provinciale dans I'ensemble
des régions du Québec, selon les données du projet de recherche suivant son développement et son
efficacité (voir https://chaireditc.ugam.ca/vcmf-accueil/). Un des aspects novateurs de cette initiative fat
I'intégration a ce modeéle de trajectoire de services d’un programme visant directement le bien-étre

émotionnel et psychologique des parents.

C'est donc dans la foulée de ces constats que le programme Early Positive Approaches to Support (E-
PAtS; traduit en francgais par Ensemble Parents et Praticiens - Approche Tremplin positive et précoce en
Soutien aux familles; Gore et al., 2022) a été sélectionné et piloté au sein de la clinique Voyez les choses
a ma facon. Il est maintenant implanté au sein de différents CISSS et CIUSSS du Québec depuis 2020
(Rivard et al., 2025). Ce programme, évalué dans le cadre de recherches participatives (Wallerstein et al.,
2018), offre un soutien formel au bien-étre émotionnel et psychologique des parents dés les premiers
signes de retard de développement chez leur enfant. En offrant un espace d’échanges entre parents
ayant des inquiétudes similaires envers le développement de leur enfant, il s’inscrit directement dans les
nombreuses initiatives et la volonté de rejoindre une diversité de réalités familiales, en répondant a ce
besoin de soutien spécifique exprimé par les prestataires de services et les familles au tout début du

parcours (Abouzeid et al., 2025; Hérault et al., 2022; INESSS, 2021). Malgré ces avancées, le manque de



systématisation et d’opérationnalisation de ces soutiens formels ciblant le bien-étre émotionnel et
psychologique des parents persiste, contribuant a un sentiment d’isolement et a une vulnérabilité accrue

chez le parent (Brewer, 2018; Hoyle et al., 2021; Schiller et al., 2021).

Dans cette méme volonté d’améliorer les services destinés aux familles en contexte de TD, le
gouvernement a lancé en 2019 le programme Agir tot, visant la détection précoce des difficultés
développementales et I'optimisation de la séquence de dépistage, d’évaluation et d’intervention (MSSS,
2024). Ce programme repose sur trois volets : la surveillance du développement, le dépistage
systématique et I'orientation rapide vers les services spécialisés et les soutiens familiaux appropriés. Les
travaux d’Agir tOt et ceux portant sur la trajectoire diagnostique et d’intervention ont ensuite été
intégrés dans une approche globale, menant a la publication du cadre Ensemble pour mieux soutenir le
développement des enfants (MSSS, 2024). Ce cadre propose une vision de services continus, coordonnés
et centrés sur la famille, en mettant de I'avant la nécessité d’un soutien parental disponible avant,
pendant et apres le diagnostic (Abouzeid et al., 2025; Rivard et al., 2023c). Il insiste également sur la
nécessité d’adapter les soutiens aux diverses réalités familiales, notamment celles vivant en situation de

vulnérabilité sociale, économique ou migratoire (Hérault et al., 2022).

C’est dans ce mouvement collectif de transformation du réseau québécois visant a développer une offre
de services compléte et continue que cette thése prend ancrage. En mettant I'accent sur la
reconnaissance des parents comme acteurs centraux du développement de leur enfant, elle vise a
souligner I'importance de systématiser une offre de soutien au bien-étre émotionnel et psychologique,
pouvant étre accessible a toutes les familles aux réalités variées. C'est donc a cette fin que les différentes
études de la these permettent d’abord de mieux comprendre le vécu émotionnel et les priorités de
soutien des parents, ensuite d’identifier les modalités et les approches d’interventions pouvant y
répondre, puis d’évaluer les effets de I'intégration d’'un programme au sein de I'offre de services
formelle visant a combler les besoins nommés par les familles et a répondre aux demandes des

dispensateurs de services.

Cette thése comporte cing chapitres. Le premier chapitre présente I'état des connaissances sur les sujets
centraux couverts par les trois études qui composent la these, a savoir les définitions et les
manifestations liées aux TD, la trajectoire de services en petite enfance, la réalité des familles en

contexte de vulnérabilité, les répercussions des manifestations cliniques liées aux TD sur I’'ensemble de la



famille, puis les interventions dédiées a soutenir les parents et I’évaluation de ces interventions au sein
de la littérature scientifique. Les trois chapitres suivants présentent les articles décrivant les trois études
ayant permis de répondre aux objectifs de la thése. Puis, le dernier chapitre clot la thése en offrant une
discussion générale découlant des résultats et des recommandations issues des trois études, et se

termine par une conclusion générale.

La premiére étude (Chapitre 2), de nature qualitative, vise dans un premier temps a analyser en
profondeur I'expérience émotionnelle des parents issus de I'immigration ayant un jeune enfant
présentant un TD tout au long de leur parcours de services, depuis les premieres observations d’un
retard sur le plan du développement, a I'obtention d’une évaluation diagnostique et de services
d’intervention spécialisés, jusqu’a la transition a I'école. Dans le but d’inclure le point de vue des familles
moins rejointes dans les services et dont la parole est moins représentée dans les études (Ratto et al.,
2017), 24 parents ont ainsi partagé, a travers deux entrevues, leur expérience du parcours de services au
Québec pendant la période de la petite enfance. L’analyse approfondie du discours émotionnel de ces
parents a permis de cerner la diversité des émotions ressenties et les contextes clés associés aux sources
de difficultés et de résilience des parents. De ces constats ressortent les moments ol les besoins de
services en soutien a leur bien-étre émotionnel et psychologique sont les plus importants et ou les
stratégies d’adaptation et de résilience développées par les parents sont a mettre a profit dans les
services formels du réseau public. Notamment, la période entourant 'annonce diagnostique ainsi que les
différents temps d’attente a travers le parcours de services représentent des moments de fragilité, ou les
parents bénéficieraient d’un soutien continu afin de favoriser leur adaptation. Les périodes de recherche
d’information sont aussi des moments ou les forces des parents et leur créativité pour obtenir des
réponses a leurs inquiétudes et des soutiens adaptés doivent étre reconnues et valorisées. Ensemble, ces
résultats dressent un portrait des stratégies a investir dans une future offre de services plus adaptée aux
besoins sur le plan du bien-étre émotionnel et psychologique des parents de jeunes enfants en début de
parcours. En soutenant plus efficacement les parents a cette étape charniére, ces interventions peuvent
également favoriser non seulement une meilleure adaptation familiale globale, mais également

contribuer de maniere significative au développement et au bien-étre de I'enfant.

En continuité, la seconde étude (Chapitre 3) vise a réaliser une recension des écrits scientifiques sur les
interventions dont I'objectif est de soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique de parents de

jeunes enfants présentant un TD et faisant écho aux besoins rapportés lors de la premiére étude de la



these. Cette étude vise ainsi a identifier les composantes et les modalités (p.ex., type d’intervention,
format, durée et stratégies utilisées) qui seraient a promouvoir au sein d’'un programme offert pour les
familles et ciblant spécifiquement le bien-&tre émotionnel et psychologique des parents. A cette étape
de la these, le but est de pouvoir contribuer aux réflexions entourant la sélection ou le développement
d’une intervention répondant d’une part aux besoins formulés par les parents dans le cadre de la
premiere étude ainsi que par les partenaires de services en termes d’offres de services, et d’autre part
répondant aux critéres scientifiques et de qualité qu’une telle intervention devrait comporter. En
paralléle, les résultats de cette recension des écrits scientifiques soulignent également la nécessité de
mieux réfléchir aux cadres théoriques derriéere les interventions développées et offertes aux parents,
ainsi qu’aux stratégies d’évaluation permettant de mesurer I'efficacité de ces programmes. En effet, un
des constats est que plusieurs interventions ont été évaluées par I'intermédiaire d’outils non adaptés
aux objectifs au coeur du programme, surtout orientés vers la diminution de symptomes associés a des
troubles de santé mentale, et que peu d’études évaluent les effets des interventions sur le vécu

émotionnel des parents ou leur bien-étre.

Enfin, la derniére étude (Chapitre 4) évalue I'expérience émotionnelle de parents de jeunes enfants chez
qui un TD est soupgonné ou ayant obtenu un diagnostic récent, a travers leur participation a une
intervention visant spécifiqguement a soutenir leur bien-étre émotionnel et psychologique. Cette
intervention, soit le programme E-PAtS (Gore et al., 2022), est un programme de huit rencontres
hebdomadaires en groupe, dont les séances sont facilitées par un intervenant et un parent pair-aidant.
Créé au Royaume-Uni a I'aide d’une démarche de co-construction impliquant des chercheurs, des
parents et des cliniciens, le contenu du programme a été développé a partir des besoins de soutien
nommeés par les parents, se ralliant a ceux décrits dans I’étude 1. Le programme integre des stratégies et
des modalités de dispensation répertoriées notamment au sein de I’étude 2 de la présente these,
comme du contenu psychoéducatif sur le développement de I'enfant, la création d’un réseau de soutien
et la validation de I'expérience émotionnelle. Le devis de cette troisieme étude privilégie I'utilisation
d’un journal auto-rapporté sur les émotions ressenties en début et en fin de séances E-PAtS. Cette
approche permet une analyse détaillée des effets du programme sur le vécu émotionnel des parents
tout au long de celui-ci, en apportant une dimension supplémentaire et nuancée par rapport aux
méthodes d’évaluation plus classiques des programmes. L’analyse des journaux des émotions montrent
une diminution significative des émotions inconfortables (p.ex., tristesse, géne) et une augmentation

significative des émotions confortables (p.ex., reconnaissance, confiance) au terme de l'intervention. Les



résultats de cette étude mettent de I'avant I'apport d’un programme de soutien émotionnel et
psychologique destiné aux parents en début de parcours. L’étude souligne également la plus-value
clinique et méthodologique de I'auto-observation directe des émotions pour mesurer les effets d’un tel
type de programme, permettant une évaluation plus précise et compléte des interventions axées sur le

bien-étre émotionnel et psychologique.

Finalement, le cinquieme et dernier chapitre de la theése présente une discussion générale sur les
résultats obtenus a travers ces trois études, annonce les limites de la these et présente les réflexions
cliniques qui en découlent. La suite logique des trois études composant cette these permet de soutenir
les réflexions et la prise de décision entourant les initiatives et les démarches visant une offre de
soutiens adaptée et sensible a la diversité de réalités des familles dont un enfant présente un TD, en

reconnaissant le parent comme I'acteur central du développement de son enfant.



CHAPITRE 1
CONTEXTE THEORIQUE

L'expérience parentale et familiale dans le contexte des troubles du développement (TD) chez le jeune
enfant est souvent décrite comme complexe et intense, faconnée par les manifestations cliniques liées
au diagnostic de I'enfant et par I'acces difficile aux services d’intervention précoce spécialisée. Ce
chapitre débute en définissant les TD, en décrivant leurs manifestations cliniques, et élabore sur la
trajectoire de services des familles dans la période de la petite enfance et celles étant en contexte de
vulnérabilité. Ensuite, la réalité vécue par les parents d’enfant ayant un TD est mise en lumiere en
abordant leurs défis. Les effets des manifestations cliniques sur le fonctionnement familial et la santé
mentale des parents y sont également présentés. Puis, le chapitre aborde la capacité de résilience des
familles, les perspectives positives reliées a leur contexte ainsi que la conceptualisation du bien-étre
émotionnel et psychologique adoptée dans cette thése. Enfin, ce chapitre examine les interventions
destinées a soutenir le bien-étre des parents de jeunes enfants en contexte de TD et se termine par

I’exploration des méthodes employées pour évaluer de telles interventions.

1.1  Lestroubles du développement : définitions, manifestations, trajectoire de services en petite
enfance et contextes de vulnérabilité

Différents termes et définitions sont utilisés dans la littérature scientifique et dans les manuels
diagnostiques pour identifier les retards, les atypies, les troubles et les diagnostics pouvant étre associés
a des enjeux de développement du jeune enfant. Les manifestations cliniques de diverses conditions
ainsi que les besoins de soutien pour I’enfant et sa famille peuvent présenter des chevauchements. Par
ailleurs, I'obtention d’un diagnostic formel peut influencer significativement I’accés aux services
d’évaluation et d’intervention spécialisés, de méme que des facteurs de vulnérabilité pouvant étre

présents chez certaines familles.

1.1.1 Définitions des troubles du développement

Tassé et ses collegues (2025) ont récemment fait le point sur la confusion et la variabilité entourant les
nomenclatures liées aux TD et proposent une clarification des termes pouvant étre utilisés pour aborder
ces manifestations. Ces auteurs invitent également les chercheurs a annoncer leur choix de terminologie
et a le justifier dans leurs travaux (Tassé et al., 2025). Dans cette thése, le terme trouble du

développement (TD; developmental disability en anglais) est principalement utilisé pour désigner les
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différentes conditions identifiées des la petite enfance se caractérisant par des retards significatifs dans
au moins trois domaines clés du développement, dont le fonctionnement cognitif, langagier et moteur,
les comportements adaptatifs et les compétences socio-émotionnelles. Comme spécifié par Tassé et ses
collegues (2025), la définition choisie des TD prend aussi en compte la nécessité d’une offre de service
individualisée, ainsi que de services et d’un soutien a long terme pour I'enfant. Cette définition englobe
ainsi les enfants ayant recu un diagnostic officiel, comme I'autisme (ou trouble du spectre de I'autisme
[TSA]), la déficience intellectuelle (DI), le retard global de développement (RGD), les syndromes
génétiques et les anomalies chromosomiques, impliquant des difficultés développementales
significatives, ainsi que les diagnostics de déficiences motrices impliquant également de telles difficultés
(p.ex., paralysie cérébrale, dyspraxie). De plus, cette interprétation inclut les enfants en attente
d'évaluation, chez qui de telles difficultés s’observent. Finalement, les enfants présentant des retards et
des atypies développementales répondant aux critéres de TD et nécessitant un soutien, mais ne
répondant pas officiellement aux critéres diagnostics de manuels diagnostiques tel que le Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5-TR; American Psychiatric Association [APA],

2022) sont également inclus dans cette définition des TD (Tassé et al., 2025).

Cette approche définissant les TD, telle que formulée dans le Developmental Disability Assistance and
Bill of Rights Act (2000) et actualisée récemment par Tassé et ses collegues (2025), ne fait pas référence
a des catégories ou des étiologies spécifiques, mais repose plutot sur les limitations fonctionnelles
pouvant résulter d'une cause unique ou d'une combinaison de facteurs de risque durant le
développement. Le caractére évolutif de ces conditions rend les besoins de soutien changeants au fil du
temps, pouvant parfois venir complexifier la dispensation des traitements orientés exclusivement sur
une symptomatologie précise associée a un seul diagnostic (Astle et al., 2022; Rivard et al., 2023b,
2023c). Aussi, les enfants ayant différentes conditions ou diagnostics peuvent présenter des besoins de
soutien similaires, tout comme leurs parents, mais ne pas avoir accés aux mémes services puisque ces
derniers sont typiquement basés sur un diagnostic précis (Astle et al., 2022; Rivard et al., 2023b, 2023c).
Ainsi, les manifestations cliniques et les besoins de soutien associés aux TD peuvent correspondre a des
troubles spécifiques, notamment ceux répertoriés dans le DSM-5-TR (APA, 2022), comme les troubles
neurodéveloppementaux (TND; p. ex., TSA ou DI), ainsi qu’a certaines conditions génétiques (p. ex.,
trisomie 21, syndrome de I'X fragile) ou conditions motrices (p. ex., paralysie cérébrale). Toutefois, ces
catégories ne sont pas exclusives, d'autres enfants et familles peuvent également présenter des besoins

en matiere de soutien et de services spécialisés (Astle et al., 2022).
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1.1.2 Prévalence des troubles du développement et contexte d’offre de services

La prévalence de plusieurs diagnostics et conditions regroupés sous le terme TD a augmenté au cours
des deux dernieres décennies, particulierement dans le cas des diagnostics de TND (Collins et al., 2025;
Institut national de santé publique du Québec, 2019; Michelson & Clark, 2020; Statistiques Canada,
2024; Zablotsky et al., 2019). La prévalence du TSA?, par exemple, a augmenté de 1,5% chez les jeunes de
moins de 17 ans au Canada (Enquéte canadienne sur la santé des enfants et des jeunes [ECSEJ], 2019;
Francés et al., 2022). Cette augmentation s’explique, entre autres, par I'amélioration des outils
diagnostiques et une sensibilisation accrue au dépistage précoce des retards, des atypies et des TD chez
les jeunes enfants (Dawson et al., 2010; des Rivieres-Pigeon et al., 2012). Au Québec, le dépistage
précoce désigne la capacité de détecter une séquence développementale plus lente ou singuliére avant
I'dge de 7 ans (ministére de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2017; Observatoire des tout-petits,
2023). ll favorise une identification plus rapide des retards et des atypies du développement, visant a
faciliter I'accés a des interventions ciblées. Ces interventions précoces sont essentielles pour optimiser le
pronostic a long terme, en réduisant les risques de conséquences négatives durables sur le
développement de I'enfant et la famille (Dawson et al., 2010; Observatoire des tout-petits, 2023).
Toutefois, en raison de la hausse des prévalences et de la limitation des ressources disponibles, les
prestataires de services éprouvent des difficultés a mettre en place des services de dépistage et
d’évaluation facilitant I'accés aux interventions. Ces contraintes compliquent encore davantage I'offre de

services d’intervention pour tous les enfants ayant des besoins de soutien et leur famille.

C’est ainsi qu’un nombre croissant d’études suggerent la possibilité d’offrir des services aux familles
parallelement aux services d’évaluation diagnostique et d’intervention destinés aux enfants, y compris
ceux présentant un TD (Jacques et al., 2024; Male et al., 2023; Rivard et al., 2021b, 2024a, 2024b). Le
rationnel étant que fournir du soutien aux parents de maniere plus rapide et préventive permet de
soutenir la famille et I'enfant simultanément. D’abord, cela évite I'attente cumulative entre la période
d’évaluation diagnostique et I'obtention de services d’intervention spécialisée. Puis, cela permet une
meilleure utilisation des informations recueillies pendant I'intervention, fournissant des éléments

supplémentaires pour mieux différencier les besoins, le diagnostic et guider I'intervention de maniére

4 Le terme Trouble du spectre de I'autisme est ici utilisé pour s’accorder a la nomenclature utilisée dans le DSM-5-
TR (APA, 2022). Lorsqu’il sera question des individus plus spécifiquement, les termes « autisme » ou « personne
autiste » seront privilégiés afin de respecter la préférence de cette population (Fecteau et al., 2024; Geelhand et
al., 2023).
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plus ciblée. Enfin, ce soutien ajouté aux familles contribue a réduire les inégalités d’acces aux
traitements, notamment entre certaines conditions, comme |'autisme et d’autres TD, comme la Dl ou le

RGD (Jacques et al., 2024; Male et al., 2023; Rivard et al., 2021b, 2024a, 2024b).

Malgré cette volonté de vouloir identifier et prendre en charge les familles le plus t6t possible, au
Québec, on estime que le tier des jeunes enfants entrant en maternelle présente une vulnérabilité dans
au moins une sphere de développement (Ducharme et al., 2023; Institut national d’excellence en santé
et en services sociaux [INESSS], 2021). Cela signifie qu'environ 30 % des parents d’enfants d’age
préscolaire ont di faire preuve d’une grande capacité d’adaptation et de résilience pour soutenir le
développement de leur enfant, sans avoir obtenu de soutien formel pour eux-mémes. lls doivent non
seulement comprendre les besoins de leur enfant, les manifestations associées a son développement
différent et les pratiques parentales a privilégier, mais aussi apprendre a naviguer dans un systéme de

services complexe et difficile d’acces (Jacques et al., 2023, Male et al., 2023).

1.1.3 Manifestations associées aux troubles du développement

Les TD englobent une large gamme de manifestations cliniques affectant diverses sphéres du
développement et pouvant nécessiter des interventions ciblées selon certains besoins spécifiques (Astle
et al., 2022). Bien que chaque enfant ayant un TD présente des manifestations uniques, nombreux
partagent des défis communs, notamment en matiere de langage, de fonctionnement cognitif,
d’interactions sociales et de gestion des défis comportementaux et émotionnels. Les TND, plus
spécifiguement, se manifestent par des difficultés persistantes dans des domaines spécifiques comme la
motricité, le langage, et les interactions sociales. Chez un enfant autiste, par exemple, les manifestations
peuvent s’observer par des difficultés a établir des contacts visuels, a comprendre les émotions des
autres, a adapter ses comportements sociaux en fonction du contexte et par la présence de
comportements stéréotypés, répétitifs et restreints (APA, 2022). Les enfants ayant un trouble du déficit
de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) peuvent présenter des symptémes d’inattention,
d’hyperactivité et d'impulsivité pouvant avoir des répercussions notables sur leurs apprentissages et
leurs relations sociales (APA, 2022). Le trouble primaire du langage (ou trouble du développement du
langage) est un TND caractérisé par des difficultés persistantes dans I'acquisition et I'utilisation du
langage, qui ne sont pas liées a un retard général du développement ou a des facteurs médicaux sous-
jacents. Cela affecte la compréhension, I'expression orale et parfois I'écrit, sans cause évidente comme

une DI ou des troubles sensoriels. Pour les conditions motrices, la paralysie cérébrale, pour sa part,
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affecte la motricité globale et fine, entrainant des difficultés de coordination musculaire et de
mouvement. Les symptémes varient de la spasticité a I'atonie musculaire, pouvant avoir des
répercussions sur les capacités telles que marcher, saisir des objets ou accomplir des taches
qguotidiennes. Elle peut aussi étre associée a des troubles du langage, des difficultés cognitives et des

problemes comportementaux (Organisation mondiale de la santé [OMS], 2019; Rosenbaum et al., 2007).

Plusieurs syndromes génétiques, pouvant ou non étre associés a I'autisme ou a la DI, répondent a la
définition adoptée des TD (Tassé et al., 2025), par exemple le syndrome de I'X fragile ou le syndrome de
Rett. Le syndrome de Rett est un trouble du développement cérébral rare d’origine génétique,
principalement observé chez les filles et caractérisé par une perte progressive des compétences motrices
et linguistiques aprés une période de développement initiale normale. Il inclut des comportements
répétitifs, des difficultés dans la coordination motrice et une perte d'interactions sociales, souvent
accompagnés de problémes respiratoires et de convulsions (OMS, 2019). Aussi, certaines anomalies
chromosomiques, telle que la trisomie 21, peuvent également correspondre a la définition des TD. Les
enfants ayant une trisomie 21 présentent souvent une DI modérée a sévére, des difficultés sur le plan
des habiletés de motricité fine et globale, ainsi que langagiéres (van Gameren-Oosterom et al., 2011).
Ces syndromes génétiques et anomalies chromosomiques different en étiologies et en manifestations
spécifiques mais entrainent tous des besoins de services sur les plans moteur, langagier, adaptatif et du

fonctionnement intellectuel (OMS, 2019).

Environ 70% des enfants ayant un TD présentent également une condition concomitante, telle qu’un
TDA/H ou un trouble anxieux (68,7%; ECSEJ, 2019), une DI (33%, Zeidan et al., 2022), des comportements
défis (entre 48 et 90%; Simé-Pinatella et al., 2019) ou encore d’autres problématiques reliées a la santé
physigue ou psychologique (Khachadourian et al., 2023). La présence de conditions multiples et
complexes ajoutent aux défis déja présents dans la gestion des besoins de soutien et d’adaptation pour
I’enfant, pouvant complexifier le parcours de services des familles (Papadopoulos, 2021). Elles
nécessitent une approche intégrée et multidisciplinaire prenant en compte la diversité des symptomes
et des besoins de I'enfant. Faute d’intervention pivot ou de personne soutien pour aligner les services
pour la famille, parfois en raison d’un roulement de personnel important, les démarches sont souvent
coordonnées par les parents eux-mémes, ajoutant encore a leurs responsabilités (Brewer, 2018; Camard

et al., 2023).
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1.1.4 Trajectoire de services en trouble du développement : du diagnostic a la transition a I'école

Lorsqu'un diagnostic de TD pour I'enfant est envisagé ou posé, les parents cherchent a comprendre les
causes des difficultés rencontrées sur le plan de son développement et souhaitent recevoir un soutien
pour améliorer son pronostic ainsi que favoriser le bon fonctionnement de la famille. lls sont rapidement
confrontés a un systéme de santé public complexe pour accéder a des services spécialisés et a du soutien
pour leur enfant ainsi qu’eux-mémes (Rivard et al., 2024b; Observatoire des tout-petits, 2023). Cette
réalité est particulierement observée chez certaines familles vivant des contextes plus complexes, tels
gu’un parcours migratoire récent ou une situation socio-économique moins favorable (Millau et al.,
2019; Ratto et al., 2017; Rivard et al., 2019). Un tel parcours exige une disponibilité constante, une
capacité a défendre ses droits et une résilience soutenue de la part des parents et des autres membres

de la famille (Boshoff et al., 2018, 2019; Camard et al., 2023).

Ce parcours entrepris par les familles, appelé la trajectoire de services, se définit comme un
cheminement structuré visant a organiser des soins prévisibles sur une période donnée. Elle repose sur
des objectifs clairs, sur I'identification des besoins et des meilleures pratiques, sur la coordination entre
professionnels et usagers, ainsi que sur le suivi des résultats. Son efficacité dépend d’une communication
fluide, d’'un séquencage optimal des interventions et d’une gestion adaptée des ressources (Barelds et
al., 2009; Hérault et al., 2022; Rivard et al., 2021b). Plus spécifiguement, en contexte de TD, la trajectoire
de services est décrite comme les étapes critiques traversées par les familles avant, pendant et apres
I'acces aux services d’évaluation ou d’intervention spécialisés pour I'enfant. La perception de la qualité
de cette trajectoire peut varier selon différents facteurs comme les délais d’attente, le roulement de
personnel et I'accessibilité des services (Barelds et al., 2009; Grenier-Martin & Rivard, 2020; Rivard et al.,

2021c).

Dans la réalité, la trajectoire de services sur laquelle s’engagent les parents et leur jeune enfant, chez qui
des retards ou des atypies au niveau de son développement sont observés, est bien souvent non linéaire,
complexe et peu calquée sur les trajectoires prescrites par le MSSS (Jacques et al., 2023). Elle est
généralement parsemée d’obstacles et de temps d’attente multiples (Grenier-Martin & Rivard, 2020; ;
Mello et al., 2023; Rivard et al., 2021c, 2024b) et peut étre trés hétérogene a travers différentes régions
et dispensateurs de services de la province (Jacques et al. 2023; Rivard et al., 2024b). De fagon plus
détaillée, la premiere étape de cette trajectoire concerne le dépistage d’un retard ou d’une atypie de

développement chez I'enfant, menant a une demande pour des services d’évaluation formelle pour
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confirmer ou non la présence d’un TD. Les premiers signes de retards ou d’atypies du développement
sont généralement soulevés par le parent lui-méme, les professionnels du milieu de garde ou par le
pédiatre de I'enfant (Grenier-Martin & Rivard, 2020; Rivard et al., 2021c). Malgré les efforts mis en place
pour un dépistage précoce, les études évaluant la trajectoire de services des familles montrent qu’elles
peuvent attendre jusqu’a 3 ans pour obtenir des services d’évaluation pour leur enfant (Grenier-Martin

& Rivard, 2020; Penner et al., 2018; Rivard et al., 2018).

Une fois I'’évaluation complétée et si un diagnostic est posé, la deuxieme étape consiste généralement
en une demande de services d’intervention précoce spécialisée pouvant étre obtenus jusqu’a I'entrée a
I’école. Cette intervention individualisée vise a développer les compétences de I'enfant a I'aide de
stratégies variées (p.ex., comportementales, langagiéres et motrices), en les généralisant aux milieux de
vie (p.ex., a la maison et a la garderie). Or, les études montrent que les familles attendent parfois jusqu’a
4 ans avant d’obtenir des services d’intervention spécialisée pour leur enfant (Grenier-Martin & Rivard,
2020; Penner et al., 2018; Rivard et al., 2018). De plus, les études a cet effet montrent que par I'attente
reliée au processus d’évaluation pour confirmer ou non la présence d’un TD chez I’enfant, beaucoup de
familles ont finalement peu, ou pas du tout, acces a ces services (Jacques et al., 2023, 2024). En effet,
I’enfant peut débuter la maternelle avant méme d’avoir pu bénéficier de I'intervention précoce
spécialisée. De plus, I'acces a ces interventions au sein des systémes de santé et de services sociaux
publics est typiquement tributaire d’un diagnostic spécifique, faisant en sorte que les enfants ayant des
besoins ne correspondant pas aux critéres spécifiques d’un trouble répertorié peuvent se retrouver sans

aucune forme de soutien formel (Astle et al., 2022; Rivard et al., 2023c, 2023d).

Ensuite, la troisieme étape de cette trajectoire de services représente la transition vers le milieu scolaire,
marquant un changement dans I'offre de services spécialisés. En effet, les services fournis par les centres
de santé et de services sociaux sont généralement interrompus au profit des services scolaires,
davantage axés sur les apprentissages académiques (Rivard et al., 2020, 2021c). Une étude de portée de
la littérature scientifique montre que la transition entre les différents acteurs du systeme de santé public
et des intervenants du milieu scolaire n’est pas toujours fluide (Chatenoud et al., 2019). De nombreux
parents estiment que les écoles ne disposent pas toujours des ressources financieres, matérielles et
humaines nécessaires pour accompagner adéquatement leur enfant (Connolly & Gersh, 2016; Rivard et
al., 2020). Ils soulignent également un manque d’expertise sur les TD chez les professionnels scolaires

(Ooi et al., 2016). A I'inverse, les études mentionnent que I'implication des intervenants en petite
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enfance dans la période de transition facilite grandement le processus lors de I'entrée a I'école

(Chatenoud et al., 2019; Rivard et al., 2020).

Ainsi, la trajectoire de services en TD et en petite enfance au sein des centres de santé et de services
sociaux québécois représente généralement les trois étapes suivantes : 1) dépistage et évaluation, 2)
services d’interventions précoces et 3) transition vers I'école (Hérault et al., 2022; Rivard et al., 2021b,
2021c). Le vécu des familles sur cette trajectoire de services influencera grandement le développement
des enfants, le bien-étre émotionnel et psychologique des parents, tout comme la qualité de vie des
familles (Beresford et al., 2007; Ranjan et al., 2023; Rivard et al., 2021c, 2023c). La qualité des services
recus, le soutien tout au long de ces différentes étapes et la fluidité des transitions entre elles jouent
effectivement un réle crucial pour I'enfant, ses parents et sa famille (Grenier-Martin & Rivard, 2020;
Mello et al., 2023; Patel et al., 2022; Ranjan et al., 2023; Rivard et al., 2021c, 2024b). Une trajectoire bien
organisée et adaptée aux besoins des familles peut alléger la charge émotionnelle et logistique, tandis
gue des obstacles, tels que des délais d'attente prolongés ou un manque de coordination a travers
chacune des étapes, exacerbent la détresse des parents et nuisent a I'efficacité des interventions pour

I’enfant (Rivard et al., 2024b).

Basé sur les études découlant des différentes initiatives ministérielles visant a structurer une offre de
services pour les familles, un nouveau modele de trajectoire de services en soutien aux enfants chez qui
un TD est soupconné a été développé au Québec (Hérault et al., 2022; INESSS, 2021; Jacques et al., 2024;
Rivard et al., 2024a). Ce modele propose différentes stratégies pour remédier aux enjeux vécus par les
familles a travers ces trois étapes de services en petite enfance (Grenier-Martin & Rivard, 2020; Rivard et
al., 2020, 2021c, 2024b). Parmi ces stratégies, I'accent est mis sur I'adoption d’une approche
transdiagnostique basée sur les besoins spécifiques de I'enfant et de sa famille. Cette approche, centrée
sur une définition fonctionnelle des besoins plutdt que sur un diagnostic précis, s’aligne avec la définition
des TD proposée par le Developmental Disability Assistance and Bill of Rights Act (2000; Tassé et al.,
2025). Ainsi, 'accés aux services spécialisés ne dépendrait plus d’un diagnostic particulier, mais plut6t
sur I’évaluation des besoins réels de I'enfant et de sa famille (Astle et al., 2022; Jacques et al., 2024). De
plus, au-dela de I'organisation en trois étapes du parcours de services, une réflexion approfondie est en
cours sur I'implantation d’interventions transversales visant a atténuer les obstacles systémiques
(Hérault et al., 2022). Ces interventions visent notamment a réduire les inégalités d’acces aux

évaluations diagnostiques, a harmoniser I'offre de services afin d’en garantir I'équité et a mieux soutenir
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le bien-étre émotionnel et psychologique des parents, souvent mis a I’épreuve tout au long du processus
(Boshoff et al., 2016; Mello et al., 2023; Ranjan et al., 2023). Cette approche globale s’inscrit dans cette
volonté d’optimisation du continuum de soins pour les enfants présentant un TD et leur famille (Jacques

et al., 2024; MSSS, 2024; Rivard et al., 2024a).

1.1.5 Les familles en contexte de vulnérabilité

Dans le contexte des études et des initiatives menées sur la refonte des trajectoires de services en
collaboration avec le MSSS, plusieurs constats ont révélé que certaines familles présentant des
caractéristiques associées a une vulnérabilité accrue, notamment des familles issues de I'immigration,
confrontées a des barriéres linguistiques, culturelles ou socioéconomiques, rencontrent davantage
d’obstacles dans I'acces aux évaluations diagnostiques et aux services spécialisés (Morin et al., 2022;
Rivard et al., 2019, 2020, 2021d; 2023d). Ces familles expriment également un besoin accru de soutien
pour accompagner efficacement le développement de leur enfant. Ces constats s’alignent avec d’autres
écrits scientifiques, soulignant que certaines populations sont systématiquement moins représentées
dans les services et dans les études sur le développement de I’enfant, limitant ainsi la compréhension de
leur expérience et la prise en compte de leurs besoins (Bernal & Domenech Rodriguez, 2012; Camard et

al., 2023; Khanlou et al., 2017; Ratto et al., 2017).

Ces observations mettent en lumiére des enjeux d’équité et d’acces aux services, particulierement pour
les familles moins bien desservies par le systéme de santé et de services sociaux. L'accumulation de
barrieres administratives, culturelles, linguistiques ou géographiques, peut limiter leur engagement dans
le parcours de services et exacerber leur vulnérabilité psychologique (Camard et al., 2023; Gupta &
Parisi, 2020; Khanlou et al., 2017; Lim et al., 2021). Ces constats ont motivé la décision de mieux
comprendre le vécu de ces familles, afin d’éclairer le développement et I'orientation future de
programmes de soutien parental, en visant des interventions plus inclusives, adaptées et sensibles aux

réalités spécifiques des familles plus vulnérables (Hérault et al., 2022; Rivard et al., 2021a).
1.2 Etre parent en contexte de trouble du développement : répercussions sur les membres de la
famille, la santé du parent et leur réseau de soutien

Obtenir un diagnostic de TD pour un enfant entraine de multiples conséquences pour tous les membres
d’une famille. Les défis liés a la prise en charge des besoins de I'enfant ayant un TD peuvent nuire au

fonctionnement familial, engendrant des répercussions sur les relations entre les différents membres de
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la famille et mettant a risque les parents de développer des troubles de santé mentale importants. Les
difficultés reliées aux manifestations cliniques des différents TD peuvent également amener les familles

a étre confrontées a de I'exclusion sociale, pouvant limiter I'établissement d’un réseau de soutien.

1.2.1 Répercussions sur le fonctionnement familial

Le fonctionnement familial désigne la maniére dont les membres d'une famille interagissent, réagissent
et se traitent les uns les autres (Epstein et al., 1978). De facon générale, un bon fonctionnement familial
peut agir a titre de facteur facilitant I’adaptation de la famille (Pisula & Porebowicz-Dorsmann, 2017). La
présence d'un TD chez I'un des enfants d'une famille peut engendrer diverses répercussions sur le
fonctionnement familial, pouvant affecter le quotidien de chacun de ses membres (Jackson et al., 2024).
Les études montrent que les familles dont un des enfants présente un TD ont un plus faible
fonctionnement familial que les familles dont tous les enfants ont un développement typique (Jackson et
al., 2024; Pisula & Porebowicz-Dorsmann, 2017). Un fonctionnement familial amoindri peut également
entrainer des répercussions sur le sentiment de compétence du parent vis-a-vis la gestion du quotidien
de la famille (Jackson et al., 2024). Certains comportements et besoins de soutien associés a différents
TD peuvent affecter les interactions quotidiennes, les réles au sein du foyer et les relations familiales,
d’autant plus si les parents ont des ressources limitées (Jackson et al., 2024; Zyga & Dimitropoulos,
2020). Des manifestations cliniques présentes chez I’enfant ayant un TD, comme des difficultés de
communication ou des crises, peuvent altérer la dynamique parent-enfant et la cohésion familiale,
réduisant la qualité des échanges et complexifiant I’établissement d’une relation harmonieuse et

réciproque (Ekas et al., 2016; Zyga & Dimitropoulos, 2020).

En réponse aux défis liés aux manifestations des TD, des ajustements sont souvent nécessaires dans la
dynamique et les pratiques familiales, notamment I'adaptation des routines et le recours a des
interventions spécialisées (Masefield et al., 2023). Toutefois, ces ajustements, bien qu'indispensables
pour répondre aux besoins spécifiques de I'enfant, sont source de changements importants, notamment
au niveau de la disponibilité des parents et de la conciliation entre les soins prodigués a la fratrie, au

couple et au travail (Ekas et al., 2016; Jackson et al., 2024; Ranjan et al., 2023).

1.2.2 Répercussions sur le couple

Les changements et les demandes d’adaptation engendrés au sein du systeme familial par les

manifestations associées aux TD peuvent étre particulierement exigeants pour les parents, qui doivent
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parfois revoir en profondeur leurs pratiques parentales et prendre des décisions communes sur les
orientations a adopter (Jackson et al., 2024; Ranjan et al., 2023). Combinées a un stress parental élevé,
les tensions ou les divergences dans les décisions parentales peuvent fragiliser la relation conjugale et
affecter la dynamique du couple (Bluth et al., 2013; Kayadjanian et al., 2018; Patel et al., 2022; Pisula &

Porebowicz-Dorsmann, 2017).

Des études ont révélé que les parents d’enfants ayant un TD sont davantage exposés a des tensions
conjugales, en raison de la surcharge émotionnelle et des responsabilités accrues liées a la prise en
charge des besoins de I'enfant (Beresford et al., 2007; Patel et al., 2022). Les défis et la complexité
associés a la gestion des soins, des rendez-vous médicaux, et des manifestations cliniques de I'enfant
peuvent entrainer une diminution du soutien mutuel entre les partenaires, menant a une insatisfaction
guant a la relation conjugale (Kayadjanian et al., 2018). De plus, les divergences de perceptions et
d'approches éducatives entre les parents, souvent exacerbées par le manque de ressources et de
soutien, peuvent également contribuer a une instabilité relationnelle. La recherche indique que ce stress
accru, combiné a une réduction du temps et de I'énergie consacrés a la relation de couple, augmente le
risque de séparation conjugale (Brewer, 2018; Chatenoud et al., 2019; Rodriguez et al., 2019). Ce
phénoméne est renforcé par I'absence de soutien tant formel qu’informel, plagant les parents dans une
situation de vulnérabilité émotionnelle et relationnelle, susceptible de compromettre la stabilité de leur
union (Beresford et al., 2007). Les études mettent également de I'avant que le soutien du partenaire
peut agir comme facteur de protection face au stress, favorisant la capacité de résilience chez un parent
d’enfant ayant un TD (Aydogan & Kizildag, 2017). Or, en situation de stress, la capacité d'un parent a
identifier et a répondre aux besoins de soutien de son partenaire peut étre altérée, engendrant ainsi une

distanciation émotionnelle et une insatisfaction conjugale (Papadopoulos, 2021).

1.2.3 Répercussions sur la fratrie

Au sein de la famille, la gestion du temps et de I'énergie est généralement centrée sur les besoins de
soutien de I'enfant ayant un TD, en raison notamment des interventions additionnelles nécessaires et
des multiples rendez-vous médicaux et aupres d’autres professionnels pour soutenir I'enfant
(Papadopoulos, 2021; Staunton et al., 2023). Cette centralisation des ressources parentales et familiales
peut affecter de différentes fagons la fratrie de I’enfant ayant un TD. D’abord, en ce qui concerne la
relation entre les parents et les autres enfants de la fratrie, les ajustements familiaux liés aux besoins

supplémentaires d’'un enfant présentant un TD peuvent générer des tensions au sein de la famille, en
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raison de la redistribution des ressources émotionnelles et matérielles nécessaires pour répondre aux
besoins spécifiques de cet enfant (Dogbe et al., 2022). En effet, les parents rapportent fréquemment
consacrer moins de temps a leurs enfants ayant un développement typique, en raison de I'attention
supplémentaire exigée par le soutien de I'enfant ayant un TD ou par la recherche de ressources pour ce
dernier (Papadopoulos, 2021). De plus, les attentes parentales parfois élevées vis-a-vis des freres et
soeurs, en tant qu'aidants potentiels, peuvent influencer le développement personnel et le sentiment
d’autonomie de ceux-ci (Stoneman, 2005). Le réle de la fratrie peut ainsi évoluer au sein du systeme
familial, les fréres et sceurs pouvant étre amenés a assumer davantage de responsabilités (Braconnier et

al., 2018; Dogbe et al., 2022).

Aussi, la présence d’un TD chez I'un des enfants d’une famille peut compliquer des liens fraternels,
notamment en raison des défis comportementaux associés au TD (Rochefort et al., 2023). Cependant,
certaines études montrent que les fréres et sceurs apprennent a interagir et a jouer avec leur frere ou
sceur présentant un TD, favorisant ainsi la création d’un lien familial solide (Dogbe et al., 2022).
Néanmoins, ce processus peut étre accompagné d’un vécu émotionnel complexe pour les autres enfants
de la famille, qui éprouvent parfois de I'anxiété, de la culpabilité, de la tristesse ou de la frustration face
a leur situation familiale, tout en continuant d’exprimer respect et amour pour leur frere ou sceur
(Dogbe et al., 2022). De plus, ces fréres et sceurs montrent fréquemment des préoccupations concernant
le bien-étre de I’enfant ayant un TD et les changements dans la dynamique familiale. En conséquence,
les relations fraternelles peuvent devenir ambivalentes, alternant entre des sentiments de protection et
des frustrations, notamment lorsque I'attention parentale est pergue comme inégale (Beresford et al.,

2007; Dogbe et al., 2022).

1.2.4 Des familles souvent coupées des réseaux de soutiens informels

Les répercussions des manifestations cliniques des TD sur les relations entre les différents membres de la
famille, ajoutées aux difficultés d’accés a des services de qualité, peuvent confronter les parents
d’enfants ayant un TD a une rupture et a une insatisfaction par rapport aux soutiens informels dont ils
pourraient autrement bénéficier dans leurs réseaux naturels (Papadopoulos, 2021; Rahmati Farmad et
al., 2024; Rivard et al., 2021d; Staunton et al., 2023). De plus, la perception que peuvent avoir les parents
par rapport a ce soutien, qu’il soit disponible ou non, est souvent plus influente sur leur bien-étre que le
soutien objectif en lui-méme (Lei & Kantor, 2021). Alors que les réseaux naturels sont des opportunités

d’obtenir du soutien informel de la part, par exemple, de la famille élargie, des amis, des collegues ou de
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la communauté, les études montrent que méme si disponibles, les parents d’enfants présentant un TD se

sentent souvent isolés, incompris et insatisfaits (Ranjan et al., 2023; Vasilopoulou & Nisbet, 2016).

D’abord, les études réalisées aupres des parents d’enfants présentant un TD montrent que leurs
relations auprés de leur famille élargie (p.ex., parents, grands-parents, tantes ou oncles) tendent a
s’effriter (Millau et al., 2019; Ranjan et al., 2023). Bien que certaines familles au cercle social limité
cherchent a se tourner vers leur famille élargie pour trouver du soutien (Lei & Kantor, 2021), elles
peuvent hésiter a le faire par crainte de stigmatisation et de jugement, méme au sein de leur propre
famille (Millau et al., 2019, Ranjan et al., 2023; Rusu et al., 2024). En effet, les parents mentionnent que
certains commentaires ou attitudes de leurs proches a I'égard de leurs pratiques parentales ou des
comportements de leur enfant, bien que souvent bien intentionnés, peuvent étre difficiles a recevoir. Ils
attribuent généralement ces réactions comme étant liées a un manque de compréhension des
manifestations cliniques des TD de la part leur famille, les incitant a limiter leurs interactions celle-ci
(Higgins et al., 2023; Millau et al., 2019; Papadopoulos, 2021; Ranjan et al., 2023). Ce constat est
particulierement fréquent chez les familles issues de I'immigration, ou les parents disent se sentir
fréquemment jugés, allant parfois jusqu’a cacher le diagnostic de leur enfant a leur famille restée dans le
pays d’origine pour conserver leur lien (Millau et al., 2018). Or, plusieurs études montrent que le soutien
et les attitudes positives de la famille élargie peuvent grandement aider les parents d’enfant présentant
un TD a faire face aux défis de leur quotidien et a développer des stratégies d’adaptation efficaces
(Ranjan et al., 2023; Staunton et al., 2023; Suzuki et al., 2018; Zovko et al., 2024). Cette situation peut
conduire a un isolement social accru, volontaire ou non, les parents cherchant a se protéger des

perceptions négatives concernant leur enfant ou leurs pratiques parentales.

Ensuite, un autre facteur contribuant au sentiment de rupture des réseaux informels réside dans le
risque accru chez les parents d’enfants ayant un TD de vivre des situations nuisant au maintien de leurs
relations amicales (Ranjan et al., 2023; Vasipoulou & Nisbet, 2016). En effet, la prise en charge des
besoins de I'enfant ayant un TD repose majoritairement sur le milieu familial et ces responsabilités
additionnelles limitent significativement les possibilités pour le parent de s’engager dans des activités
extérieures et de maintenir des interactions sociales (Chatenoud et al., 2019; Papadopoulos, 2021).
S’ajoutant a cela, les familles peuvent également craindre de vivre de la stigmatisation de la part de leur
réseau social devant les manifestations liées au TD de leur enfant, amenant parfois les parents a préférer

le garder a la maison plut6t que de s’y exposer (Loukisas & Papoudi, 2016; Ranjan et al., 2023). lIs
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peuvent redouter aussi de devoir gérer des défis comportementaux émis par leur enfant en public, les
empéchant de profiter pleinement de leur vie sociale (Ranjan et al., 2023). Néanmoins, la littérature
scientifique met en évidence le réle crucial des ressources sociales et de la participation a des activités
extérieures dans I'amélioration de la qualité de vie familiale et du bien-étre des parents (Papadopoulos,
2021; Staunton et al., 2023; Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Un soutien social renforcé est étroitement lié
a une meilleure adaptation et a une réduction du stress parental (Higgins et al., 2023), tandis que la
participation a des activités favorisant le bien-étre, telles que les sorties sociales, contribue positivement

a leur santé mentale (Vasilopoulou & Nisbet, 2016).

Par ailleurs, les responsabilités accrues liées aux besoins de I’'enfant et aux manifestations associées aux
TD peuvent entrainer des répercussions sur la vie professionnelle du parent et la santé financiére de la
famille. Au-dela du co(t des soins reliés au contexte de TD, la prise en charge et la recherche de soutiens
pour I'enfant peut contraindre le parent a s'absenter fréquemment du travail pour répondre a ses
besoins (p.ex., suivi médical, évaluations, services spécialisés, etc.; Papadopoulos, 2021; Ranjan et al.,
2023; Vasilopoulou & Nisbet, 2016). De plus, les rendez-vous multiples auprés des différents
professionnels, I'exclusion de I'enfant des milieux de garde et éducatifs en raison des manifestations
cliniques liées au TD, ainsi que les absences fréquentes du travail en résultant, peuvent poser des défis
importants dans les relations avec les employeurs et les collégues (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Le
manque de flexibilité et de compréhension de nombreux milieux professionnels peut également
aggraver ces difficultés, engendrant parfois une perte d’emploi. Dans d’autres situations, le parent,
généralement la mere (Vukicevié et al., 2023), est tout simplement contraint a se retirer du marché du
travail pour assumer la prise en charge de I'enfant, compromettant ainsi son parcours professionnel,
réduisant le revenu familial et renforcant leur sentiment de marginalisation (Chatenoud et al., 2019;
Kayadjanian et al., 2018). Une revue systématique réalisée par Vasilopoulou et Nisbet (2016) sur les
facteurs influencant la qualité de vie des parents d’enfants ayant un TD montre que les principales
entraves a la participation des parents au marché du travail sont davantage liées a des limitations dans
les services, telles que I'acces insuffisant a un milieu de garde qualifié, qu’a des variables familiales et
personnelles. Alors, le retrait parfois forcé du milieu professionnel limite les opportunités de soutien,
accentue l'isolement social des parents d’enfants ayant un TD, précarisent leur situation financiére et

réduit leur qualité de vie (Kayadjanian et al., 2018; Papadopoulos, 2021; Vasilopoulou & Nisbet, 2016).
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1.2.5 Répercussions sur la santé mentale des parents

En raison des répercussions multiples sur diverses sphéres de la vie d'un parent d'enfant présentant un
TD et de la famille, cette sollicitation constante peut entrainer, a court, moyen et long terme, des
conséquences considérables sur la santé mentale et sur le bien-étre du parent (Marquis et al., 2020). Ce
dernier, souvent percu comme le principal soutien, doit constamment jongler avec des responsabilités
accrues, pouvant intensifier son propre stress et I'exposer a un risque élevé de troubles de santé
mentale (Ducharme et al., 2023; INESSS, 2021; Marquis et al., 2020; Masefield et al., 2023). De
nombreuses études examinent |'effet des manifestations associées aux TD sur la santé mentale des
parents ainsi que d’autres facteurs de risque fragilisant leur santé psychologique (p.ex., Masefield et al.,
2023; Scherer et al., 2019). Celles-ci révelent que les parents d’enfants ayant un TD présentent des
niveaux élevés de détresse psychologique, de stress parental, ainsi que de symptémes significatifs de
dépression et d’anxiété, dépassant parfois les seuils cliniques (Kayadjanian et al., 2018; Makino et al.,

2021; Papadopoulos et al., 2023; Staunton et al., 2023).

Dés les premieres inquiétudes en regard du développement de leur enfant, les incertitudes quant aux
étapes a entreprendre et les demandes d’adaptation engendrées par la recherche de réponses et de
soutien entrafnent un stress important au parent (Green et al., 2021). Une méta-analyse menée par
Masefield et ses collegues (2023) montre d’ailleurs que le stress parental ainsi que les symptomes
dépressifs chez les parents sont particulierement marqués durant la période de la petite enfance,
représentant un moment critique pour I'obtention de services d’évaluation et d’intervention précoce
spécialisés pour favoriser le pronostic de I’enfant avant son entrée a I'école (voir également Green et al.,
2021). Les manifestations liées a la présence d’un retard ou d’une atypie du développement chez
I’enfant, combinées a I'acces limité au soutien formel, ainsi qu’a la rupture des réseaux naturels
informels des familles contribuent tous a la vulnérabilité psychologique accrue vécue par les parents de

jeunes enfants présentant un TD (Hoyle et al., 2021; Schiller et al., 2021).

Lorsque les familles débutent leur chemin sur la trajectoire de services en contexte de TD, la complexité
de la coordination des soins pour I'enfant et les manifestations cliniques liées au diagnostic, en plus du
stress financier généré par la recherche de services spécialisés ou la perte d’emploi, sollicitent
constamment leur capacité de résilience et d’adaptation, augmentant leur fatigue ainsi que le stress
parental (Masefield et al., 2023; Ranjan et al., 2023). Comparativement aux parents d’enfants au

développement typique, ceux d’enfants avec un TD rapportent un stress parental nettement plus élevé
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(Totsika et al., 2011; Zovko et al., 2024), et ces parents seraient jusqu’a trois fois plus susceptibles de
présenter des difficultés psychologiques que ceux d’enfants au développement typique (Totsika et al.,
2011). Ce phénomene est particulierement marqué chez les parents d’enfants autistes (Barroso et al.,
2018; Estes et al., 2009; Rodriguez et al., 2019), plus spécifiquement les méres, qui sont deux fois plus a
risque d’avoir un trouble de santé mentale diagnostiqué, tel qu’un le trouble dépressif, anxieux ou un
trouble obsessionnel compulsif, comparé aux méres d’enfants au développement typique (Jackson et al.,
2024). Les études montrent également que lorsqu’une condition concomitante au TD s’ajoute a cette
réalité, tels qu’'un TDAH ou une DI, les parents sont a risque d’une détresse psychologique accrue et d’'un
plus haut niveau de stress parental, en raison des difficultés multiples et complexes reliées aux besoins
de soutien de I'enfant (Hoyle et al., 2021; Staunton et al., 2023). De plus, les multiples temps d’attente
entre les différentes étapes de la trajectoire de services sont caractérisés par des déserts de soutien,
laissant souvent le parent livré a lui-méme pour soutenir son enfant et sa famille (Rivard et al., 2024b).
Ce contexte contribue a I’évolution du stress parental déja élevé vers un trouble de santé mental plus

grave (Green et al., 2021).

La fin de la petite enfance et le début de I'age scolaire représente également une période importante en
adaptations pour le parent et la famille (Chatenoud et al., 2019; Rivard et al., 2020). La transition entre
les services spécialisés et les services scolaires peut étre tres énergivore pour le parent. Ceux-ci doivent
souvent répéter leur histoire a de nouveaux professionnels qui ne connaissent pas leur enfant (Rivard et
al., 2020). Les études montrent que la transition de la petite enfance a I’dge scolaire engendre
d’importantes inquiétudes et de I'anxiété chez les parents (Papadopoulos, 2021). Ce nouveau milieu de
vie représente de I'inconnu, autant pour les parents que pour I’enfant ayant un TD, ol le soutien et les
ressources peuvent étre insuffisants, inadéquats ou manquer de continuité avec les services recus avant
I’entrée a I'école (Rivard et al., 2020). Les études mettent de I'avant le r6le protecteur du soutien formel
lors des transitions entre les périodes critiques du parcours de services (Fontil et al., 2019). Un
accompagnement pour les parents a cette étape clé est donc essentiel afin de réduire I'intensité de leur
stress et de limiter les effets négatifs sur leur santé mentale a long terme (Fontil et al., 2019; Rivard et al.

2020, 2024a).

En résumé, les répercussions des manifestations des TD sur tous les membres de la famille sont
nombreuses. Tout au long du parcours de services, les études montrent aussi I'interdépendance de

plusieurs facteurs jouant un role sur la vulnérabilité psychologique des parents. Donc, au-dela du TD que
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présente I'enfant, I'interaction parent-enfant, la perception de la qualité de vie familiale, le sentiment de
compétence parentale, la capacité de régulation émotionnelle du parent et le stress parental, pour ne
nommer que ceux-ci, peuvent tous jouer un réle au niveau du bien-étre émotionnel et psychologique du
parent ou de sa santé mentale (Papadopoulos et al., 2023; Vasilopoulou & Nisbet, 2016; Zovko et al.,

2023).

1.3 Renforcer la résilience et le bien-étre émotionnel et psychologique des parents en contexte de
trouble du développement

Les familles ayant un jeune enfant présentant un TD peuvent développer et faire preuve d'une résilience
exceptionnelle, leur permettant de surmonter des épreuves importantes dans un contexte aux défis
multiples (lacob et al., 2020; Suziki et al., 2018). La recherche sur les familles ayant un enfant avec un TD
met en lumiére I'importance d’examiner non seulement les difficultés, mais aussi les aspects positifs, les
forces familiales et les stratégies d’adaptation efficaces, susceptibles de réduire la détresse familiale
(Halstead et al., 2018; Hastings, 2016; Waizbard-Bartov et al., 2019). Une définition de la santé mentale
et du bien-étre émotionnel et psychologique ainsi qu’'une compréhension approfondie des facteurs
favorisant la résilience des parents de jeunes enfants avec un TD sont essentielles pour concevoir des

stratégies adaptées visant a renforcer les ressources et les compétences de ces familles.

1.3.1 Lasanté mentale et le bien-étre émotionnel et psychologique

Historiquement, le bien-étre émotionnel et psychologique a longtemps été défini par I'absence de
symptomes liés a des troubles de santé mentale, dont la dépression ou les troubles anxieux (Kinderman
et al., 2015; Patalay & Fitzsimons, 2018). Ainsi, une personne ne présentant pas de difficultés de santé
mentale était considérée comme ayant un bon niveau de bien-étre. Cependant, plusieurs études, experts
et organisations influentes en santé s’entendent maintenant sur le fait qu’un bien-étre optimal et
I"absence de problématiques de santé mentale ne sont pas équivalents (Kinderman et al., 2015; OMS,
2019, 2025; Salomone et al., 2018). L'OMS définit la santé mentale comme étant « un état de bien-étre
mental qui nous permet de faire face aux sources de stress de la vie, de réaliser notre potentiel, de bien
apprendre et de bien travailler, et de contribuer a la vie de la communauté » (OMS, 2025). Le Modéle du
Continuum de la Santé Mentale proposé par Keyes (2002) définit trois dimensions de la santé mentale :
1) la santé mentale positive; correspondant a une personne ressentant du bien-étre, un sentiment
d’épanouissement et une capacité a faire face a I'adversité, 2) la détresse psychologique; n’étant pas

nécessairement accompagnée d’un trouble de santé mentale, représentant une réaction d’une personne
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devant une situation de vie stressante ou un événement subit, souvent sous forme de symptomes
anxieux ou dépressifs, 3) les troubles psychiatriques, correspondant ici a des troubles de santé mentale
diagnostiqués et plus chroniques, incapacitant le fonctionnement de I'individu (Keyes, 2002). Dans une
vision du continuum de la santé mentale, la promotion du développement des capacités de résilience au
sein des familles d’enfants ayant un TD s’avére essentielle afin de réduire la détresse psychologique et
prévenir I'apparition de troubles mentaux plus graves et chroniques, soutenant ainsi leur bien-étre
global (Keyes, 2002; OMS, 2025). Toujours dans cette perspective de continuum, soutenir et favoriser le
bien-étre émotionnel et psychologique vise ainsi la promotion d’une santé mentale positive (Keyes,

2002).

Dans le cadre de cette these, la visée est de se concentrer spécifiquement sur le bien-étre émotionnel et
psychologique en tant qu'aspect clé d’une santé mentale positive chez les parents de jeunes enfants
présentant un TD. Les études sur I'expérience des parents montrent que le stress, le sentiment de
fardeau, voire de détresse psychologique, sont des conséquences naturelles de leur vécu (Papadopoulos,
2021; Ranjan et al., 2023). Se concentrer uniqguement sur la suppression de ces émotions et de ces
expériences, dans un contexte d'adversité comme les manifestations liées au diagnostic ou
I'inadéquation des soutiens, risque de faire perdre de vue I'essentiel. Les parents soulignent que ces
émotions plus difficiles font partie intégrante de leur expérience et qu'ils peuvent apprendre, avec le
temps, a se focaliser sur les expériences positives pouvant étre vécues et sur les stratégies adaptatives
favorisant leur bien-étre. Cela ouvre ainsi de nouvelles perspectives pour les interventions et une
approche différente de la santé, mettant I'accent sur les outils a développer dés le début du parcours
des parents. En ce sens, le National Institutes of Health (NIH) définit le bien-étre émotionnel comme un «
état général positif englobant la satisfaction dans la vie et la capacité a poursuivre des objectifs
personnels » (NIH, 2018). Le niveau de bien-étre peut étre influencé par différents facteurs tels que le
sentiment de compétence, la satisfaction des besoins personnels, I'optimisme, ainsi que la capacité a
éprouver et a gérer des émotions positives, favorisant une adaptation psychologique plus saine face aux
défis de la vie (Keyes, 2002; Ryff & Singer, 1998). En contexte de TD, des stratégies visant a accroitre le
sentiment de compétence parentale, notamment par la reconnaissance des forces des parents, et a
soutenir I'adaptation psychologique, par le développement de compétences personnelles chez le parent,

représentent des pistes prometteuses.

26



1.3.2 Reconnaitre et soutenir la capacité de résilience des familles

La résilience est définie de maniere générale comme la capacité a s’adapter positivement face a
I’adversité (Luthar & Cicchetti, 2000). La capacité de résilience d’une famille dont un enfant présente un
TD agit comme facteur de protection, atténuant entre autres les effets néfastes du stress parental et des
manifestations cliniques de I’enfant sur le bien-étre émotionnel et psychologique des parents (Bitsika et
al., 2013; Suzuki et al., 2018). En effet, les études montrent qu’une plus grande résilience est associée a
une diminution de la détresse psychologique, ainsi qu'a une réduction des niveaux d'anxiété et de
dépression chez les parents d’enfants présentant un TD (lacob et al., 2020; Suzuki et al., 2018). Plusieurs
facteurs favorisent le développement de la résilience chez les familles. Les études soulignent notamment
les roles significatifs du sentiment de compétence parentale, d’une prise de perspective plus positive vis-

a-vis leur réalité ainsi que du soutien social entre pairs (Frantz et al., 2018; lacob et al., 2020).

D’abord, les perceptions qu’ont les parents de leur réalité et de leur propre efficacité jouent un réle
déterminant dans I'adoption de stratégies adaptées ou non et dans I'évaluation subjective de leur bien-
étre émotionnel et psychologique (Frantz et al., 2018; Hastings & Brown, 2002; Zovko et al., 2024). Par
exemple, en lien avec le sentiment de compétence, une revue systématique de la littérature scientifique
montre qu’un parent ayant I'impression d’avoir peu de contréle dans la prise en charge des besoins de
I’enfant ayant un TD risque de vivre un stress parental plus important et a long terme de développer des
symptomes dépressifs ou anxieux (Frantz et al., 2018). La résilience des familles repose aussi sur la
capacité a percevoir ses forces personnelles et les apprentissages liés a leur expérience, et d’y voir
également une opportunité de s’épanouir, malgré les défis (Suziki et al., 2018). Les études montrent
gu’une telle prise de perspective favorise un meilleur bien-étre émotionnel et psychologique et réduit les
répercussions des manifestations des TD sur le stress parental (Ekas et al., 2016; Frantz et al., 2018;
Higgins et al., 2023). Ainsi, a travers les défis, les familles résilientes reconnaissent les traits uniques, les
forces et les démonstrations d’affection de leur enfant, exprimant leur gratitude pour cette expérience
(Hastings & Taunt, 2002; Ooi et al., 2016). Certains parents nomment d’ailleurs que le processus
d’évaluation du développement de leur enfant a changé leur fagon de percevoir ses besoins et leur a
permis de mieux le comprendre (Halstead et al., 2018). Cette prise de conscience a renforcé leur
sentiment de compétence parentale et leur capacité a trouver des solutions adaptées, leur permettant
de mieux s’ajuster aux défis quotidiens et de développer un sentiment de résilience face a leur situation

(Waizbard-Bartov et al., 2019).
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Ensuite, les études montrent que la perception des parents de leur soutien social est I'un des facteurs les
plus fortement lié a leur détresse psychologique. En effet, plusieurs études montrent que les parents qui
percoivent leur réseau de soutien comme insuffisant ou inadapté ressentent une détresse plus
importante (Fontil et al., 2019; Frantz et al., 2018; Green et al., 2021). Cette perception d'un manque de
soutien est souvent liée a l'incapacité des services a répondre pleinement aux besoins spécifiques des
familles. Les études soulignent donc I'importance que des actions soient mises en place pour favoriser le
développement d’un réseau de soutien ainsi que I'adoption de stratégies adaptatives par les familles
pour favoriser le bien-étre émotionnel et psychologique de tous ses membres (Abouzeid et al., 2025;
Fontil et al., 2019; Hérault et al., 2022; Rivard et al., 2024a). Notamment, les interventions favorisant les
échanges entre parents permettent de normaliser leurs expériences et réalités, contribuant a un
sentiment d’étre compris, sans jugement (Gore et al., 2022). La recherche souligne les effets positifs de
la possibilité, pour I'ensemble de la famille, de disposer d’un espace ou chacun peut partager son vécu
avec d’autres familles ayant une expérience similaire. Ces échanges favorisent non seulement un
sentiment de compréhension mutuelle, mais renforcent également le sentiment de compétence
parentale ainsi que la cohésion familiale (Gore et al., 2022). Un tel environnement permet aux parents
d’échanger sur les stratégies qu’ils déploient, d’exprimer leurs émotions et de trouver du soutien aupres

de ceux qui comprennent les spécificités de leur réalité (Gore et al., 2022; Papadopoulos et al., 2023).

Ainsi, promouvoir la résilience chez les familles dont un enfant présente un TD a travers I'offre d’un
soutien positif et bienveillant entre pairs et valoriser les forces parentales permet d’améliorer le bien-
étre émotionnel et psychologique des parents et de réduire les répercussions des manifestations liées au
TD, en renforgant leur capacité a faire face aux défis quotidiens. En adoptant une posture plus flexible et
orientée sur le pouvoir d'agir et les forces des parents, ces interventions permettent de recentrer
I'attention sur les ressources internes des familles et de soutenir leur capacité a naviguer activement a
travers les difficultés, plutot que de se concentrer uniquement sur les symptomes ou les obstacles
externes. Le développement d’interventions thérapeutiques favorisant des stratégies d’adaptation
positives et mettant en valeur les expériences constructives des familles représente une voie pertinente

pour la pratique clinique et la recherche (Frantz et al., 2018; Halstead et al., 2018).
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1.3.3  Soutenir I'adaptation psychologique des parents par le renforcement de la régulation
émotionnelle

L'adaptation psychologique, soit la capacité de la personne a s’ajuster efficacement aux changements et
aux défis externes, influence de facon importante le bien-étre pergu d’un individu. En mobilisant des
stratégies d’adaptation, telles que I'apprentissage de nouvelles compétences parentales, le changement
de perspectives ou I'ajustement des attentes, une personne peut réduire les effets négatifs des
contextes difficiles et favoriser un état de bien-étre émotionnel et psychologique optimal (McCubbin &
Patterson, 2014; Zhou & Lin, 2016). De plus, le développement de stratégies d’adaptation efficaces
comprend l'apprentissage de la régulation émotionnelle, permettant aux individus de mieux faire face
aux défis et de maintenir un équilibre émotionnel stable (Blicker et al., 2018). La régulation émotionnelle
consiste a gérer et a moduler ses émotions de maniére appropriée en fonction des situations. Cette
compétence repose sur la prise de conscience des émotions, leur identification précise et leur gestion
adaptée selon le contexte et les objectifs personnels (Gratz & Roemer, 2004). De plus, la capacité a
réguler ses émotions implique davantage la reconnaissance et |'acceptation des expériences
émotionnelles, plutét que la focalisation unique sur leur caractére agréable ou désagréable (Kashdan et
al., 2015). Cette capacité a identifier ses émotions, sans jugement, constitue un élément clé de la
régulation émotionnelle, permettant d’'y répondre de maniere fonctionnelle, en ajustant ses stratégies

pour maintenir un équilibre émotionnel et psychologique (Hayes et al., 1999).

En contexte de TD, I'adaptation psychologique des parents peut étre définie comme la maniéere dont les
parents reconnaissent et réagissent a leurs émotions et a leurs pensées face aux sources de stress,
notamment lorsqu'ils sont confrontés a des défis liés aux manifestations associées au TD de leur enfant
(Gross, 1998; Pozo et al., 2014). Les multiples défis liés a la prise en charge des besoins de I’enfant ayant
un TD peut déclencher des émotions fortes, comme la frustration, I'impuissance ou la culpabilité,
pouvant rendre plus difficile la gestion des réactions émotionnelles chez le parent (Higgins et al., 2023;
Papadopoulos, 2021; Ranjan et al., 2023). L'épuisement cognitif, en raison des exigences constantes de la
parentalité dans un tel contexte, peut également altérer cette capacité de régulation (Keleynikov et al.,
2023). Par conséquent, la régulation émotionnelle constitue un défi majeur pour ces parents, qui doivent
gérer non seulement les émotions difficiles liées aux manifestations du TD de I'enfant, mais aussi les
répercussions de celles-ci sur leur propre bien-étre émotionnel et psychologique. Dans ce contexte, en
renforgant les compétences liées a une meilleure régulation émotionnelle, il est possible de réduire la

détresse, d'améliorer la résilience parentale et de favoriser un environnement familial propice au
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développement de I'enfant (Keleynikov et al., 2023). En effet, au-dela de leur propre bien-étre, la
capacité de régulation émotionnelle joue un réle central sur la qualité des pratiques parentales et par
ricochet sur le développement socio-émotionnel de I’'enfant (Aldao & Nolen-Hoeksema, 2010; Duncan et
al., 2009). La capacité a réguler ses émotions est particulierement déterminante pour favoriser des
réponses parentales efficaces et sensibles aux besoins de I’enfant, influencant ainsi directement son

développement (Aydin, 2023; Rutherford et al., 2015).

1.4 Les interventions visant le soutien au bien-étre émotionnel et psychologique des parents

Au cours des derniéres années, le Québec a déployé diverses initiatives et stratégies visant a promouvoir
le développement optimal des enfants et a améliorer I'acces aux services pour ceux présentant des
retards ou des TD (p.ex., le programme Agir t6t [MSSS, n.d., 2024]). Le développement de services de
dépistage et d'interventions précoces est essentiel pour soutenir tant le développement de I'enfant que
le bien-étre de la famille. Jusqu’a maintenant, les services offerts aux familles d’enfants ayant un TD se
sont principalement axés sur la stimulation précoce et sur les interventions spécialisées pour I'enfant,
ainsi que sur le développement des habiletés parentales (NICE, 2016; Rivard et al., 2016). Les études
montrent que ces programmes sont bénéfiques pour le développement de I'enfant et que les
programmes éducatifs pour les parents améliorent leur capacité a appliquer des stratégies a domicile
(NICE, 2016). Cependant, ces interventions ont montré des répercussions limitées sur le bien-étre
émotionnel et psychologique des parents (Grindle et al., 2009; Oono et al., 2013). Bien que des progres
aient été réalisés dans le domaine des services d'intervention précoce pour les enfants, la nécessité
d’adopter une approche plus globale intégrant un soutien direct aux parents deés le début du parcours de
services persiste (Abouzeid et al., 2025; Frantz et al., 2018; Hérault et al., 2022; Jacques et al., 2024;

Rivard et al., 2024a).

1.4.1 Les interventions évaluées ciblant le soutien au bien-étre des parents en contexte de trouble du
développement

Les interventions visant a soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents d’enfants
présentant un TD ont connu un certain essor au sein de la littérature scientifique ces derniéres années.
Plusieurs revues systématiques et méta-analyses récentes répertorient des programmes destinés a
soutenir le bien-étre des parents d’enfants ayant un TD a travers I'adoption de diverses approches et
stratégies (Bourke-Taylor et al., 2021; Chua & Shorey, 2022; Li et al., 2024). Bien que de nombreuses

interventions restent limitées au contexte de recherche scientifique et ne sont donc pas offertes aux
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familles a méme la trajectoire de services (Hérault et al., 2022; Jacques et al., 2024; Rivard et al., 2024a,
2024b), les résultats des études mettent en lumiere des modalités pertinentes et appréciées, ainsi que
des approches prometteuses pour valoriser les forces familiales, augmenter le sentiment de compétence
parentale et outiller les parents a prendre soin d’eux (Bourke-Taylor et al., 2021; Chua & Shorey, 2022; Li

et al., 2024).

Parmi les interventions évaluées visant le soutien au bien-étre émotionnel et psychologique de parents
d’enfants ayant un TD, plusieurs approches et stratégies utilisées ont des bases théoriques communes.
Les études montrent que les interventions utilisant des stratégies basées sur la thérapie cognitivo-
comportementale (TCC; Beck, 1976), la pleine conscience (Kabat-Zinn, 1990) et la thérapie d’acceptation
et d'engagement (ACT; Hayes et al., 1999) ont montré des effets positifs significatifs variables pour
réduire le stress parental et les symptomes de dépression et d’anxiété, et améliorer le sentiment de
compétence parentale (Bourke-Taylor et al., 2021; Estes et al., 2013; MclIntyre et al., 2022). Les
stratégies basées sur la TCC visent a identifier des pensées et des comportements dysfonctionnels afin
de favoriser I'usage de stratégies d’adaptation plus saines et d’améliorer le bien-étre psychologique
(Beck, 1976). La pleine conscience est une pratique consistant a porter intentionnellement son attention
sur le moment présent, sans jugement, afin de favoriser une meilleure régulation émotionnelle et une
plus grande acceptation des expériences vécues (Kabat-Zinn, 1990). L’ACT, pour sa part, est une
approche se concentrant sur I'acceptation des émotions difficiles, la clarification des valeurs et

I’engagement vers des actions orientées vers ces valeurs (Blackledge & Hayes, 2006).

Des revues systématiques de la littérature scientifique répertoriant des interventions évaluées utilisant
de telles stratégies ont montré des résultats positifs aupres de différentes populations, dont les parents
d’enfants ayant un TD (Frantz et al., 2018; Li et al., 2024). Les études montrent que des approches
basées sur la TCC, la pleine conscience ou I’ACT, contribuent a améliorer le bien-étre émotionnel et
psychologique, a réduire la détresse parentale et a faciliter I'adaptation aux défis liés au contexte de TD
(Blackledge & Hayes, 2006; Frantz et al., 2018; Li et al., 2024). La réduction du stress basée sur la pleine
conscience et I’ACT ont montré des effets bénéfiques en aidant les parents a adopter des stratégies
d’adaptation positives et a percevoir leur situation d’'une maniére plus constructive (Bazzano et al., 2015;
Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2015). Aussi, I'intégration de techniques basées sur la pleine conscience
dans les interventions favorise le changement de perception des situations difficiles au sein de la famille

liées au contexte de TD, en encourageant une attention accrue a d'autres aspects susceptibles de
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favoriser une expérience émotionnelle plus positive chez les parents (Waizbard-Bartov et al., 2019).
L’adoption de telles techniques encourage la flexibilité psychologique, capacité favorisant I'adaptation
psychologique d’un individu. La flexibilité psychologique, telle que définie dans le cadre de la pleine
conscience et de I’ACT, correspond a la capacité d'une personne a rester en contact avec le moment
présent et a adapter son comportement en fonction de ses valeurs, méme en présence d’émotions ou de
pensées difficiles (Blackledge & Hayes, 2006). Cette flexibilité est particulierement pertinente pour les
parents de jeunes enfants ayant un TD, car elle leur permet de mieux gérer l'incertitude, d’ajuster leurs
attentes et de mobiliser des ressources adaptées aux défis quotidiens liés au développement de leur

enfant (Labato et al., 2022).

Quant aux modalités de dispensation, la formule en groupe est largement étudiée dans les écrits
scientifiques pour ses avantages en termes de soutien mutuel, de partage d’expériences et de
normalisation des défis rencontrés (Gore et al., 2022; Labato et al., 2022). Ce format, consistant a offrir
une intervention a plusieurs parents d'enfants ayant un TD en méme temps, permet également un
apprentissage collectif de stratégies d’adaptation. En favorisant des échanges sur des réalités communes
et la mise en ceuvre de stratégies adaptées, les parents construisent un réseau de soutien au sein du
groupe, facilitant I’entraide et I'apprentissage par les modeéles que les uns offrent aux autres. Les
interventions de groupe permettent aux parents de partager leurs expériences, leurs défis et leurs
stratégies, favorisant ainsi leur résilience (Gore et al., 2022; Grindle et al., 2009). De plus, par le partage
d’expériences variées et d’informations pertinentes, les programmes en groupe renforcent la capacité
des familles a défendre les intéréts de leur enfant au sein des communautés et des systémes de santé et
de services (Law et al., 2002). Bien que les études sur ces interventions en groupe montrent qu’elles
apportent un soulagement et des pistes de solution concretes pour les familles dont un enfant présente
un TD, plusieurs parents continuent de ressentir un besoin crucial de soutien émotionnel et
psychologique plus ciblé et adapté a leurs réalités émotionnelles, allant au-dela du partage
d’informations et de stratégies (Bitsika & Sharpley, 2004; Rivard et al. 2019, 2024b). Aussi, la majorité
des interventions existantes nécessitent encore des améliorations en termes de co-conception et de
prise en compte des réalités vécues par les parents pour rendre ces services véritablement adaptés et

efficaces (Minkler & Wallerstein, 2003; Rivard et al., 2024a).

Dans cette optique de co-développement d’interventions avec et par les parents afin d’assurer une

meilleure adéquation et validité des programmes offerts, le programme Early Positive Approaches to
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Support (E-PAtS; Gore et al., 2022) constitue une initiative prometteuse a considérer. Le programme E-
PALtS offre des séances de groupe sur des themes choisis par les familles, en adoptant une approche
basée sur I'acceptation d’une expérience émotionnelle complexe et sur une prise de perspective
positive. Il combine des éléments de psychoéducation centrés sur les thématiques identifiées comme
pertinentes par les familles, des informations visant a améliorer I'acces aux services formels, tout en
offrant un espace propice aux échanges et au soutien entre pairs. Ce programme se distingue par sa
conception participative et collaborative avec toutes les parties prenantes (c’est-a-dire des chercheurs,
des cliniciens et des parents), permettant de mieux répondre aux besoins réels des familles (Coulman et
al., 2022; Gore et al., 2022). Les séances sont facilitées par un parent et un intervenant, tous deux ayant
suivi la méme formation. La visée directe du programme est I'amélioration du bien-étre émotionnel et
psychologique des parents d’enfants ayant un TD, par le biais d’échanges d’informations concretes et
d’expériences personnelles (Coulman et al., 2022). Ce programme offre un espace sécurisant aux parents
pour partager leur vécu, valorisant les forces des familles et leur capacité de résilience (Gore et al.,
2022). Le programme E-PAtS représente un modele d’intervention intégrant des stratégies adaptées aux
besoins spécifiques des parents d’enfants ayant un TD, mises en ceuvre de maniere efficace et appréciée

par les familles (Gore et al., 2022; Rivard et al., 2025).

1.5 L’évaluation des interventions pour soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents
en contexte de trouble du développement

La littérature scientifique révele un manque de consensus sur les définitions et les outils de mesure
utilisés pour évaluer des variables parentales liées a la santé mentale et au bien-étre (Bourke-Taylor et
al., 2021; Park et al., 2023). Plusieurs revues systématiques et méta-analyses soulignent la difficulté
d'interpréter les résultats des effets des interventions aupres des parents d'enfants ayant un TD,
notamment en raison de la diversité des mesures utilisées et du manque de cohérence entre ces
mesures et les objectifs des programmes (Bourke-Taylor et al., 2021; Li et al., 2024). Une méta-analyse
réalisée par Li et ses collegues (2024) montre que bien que la visée principale des programmes évalués
soit de soutenir le bien-étre des parents d’enfants ayant un TD, la grande majorité des études utilisent
comme outil principal une mesure de stress parental (16 études sur 21 incluses), des échelles de
symptomes dépressifs (12 études), ou une mesure de la détresse parentale (11 études). La majorité de
ces études évaluent donc I'efficacité d’une intervention visant a soutenir le bien-étre, en vérifiant la
diminution des symptomes liés a des enjeux de santé mentale. Dans cette méme recherche, un nombre

restreint d’études (8) inclut une mesure du bien-étre, de I'utilisation de stratégies d’adaptation
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psychologique telles que la pleine conscience (8 études), ou encore du niveau de flexibilité

psychologique (4 études; Li et al., 2024).

Par ailleurs, la revue systématique et méta-analyse de Bourke-Taylor et ses collegues (2021) met de
I’avant la force des études utilisant des outils auto-rapportés pour évaluer des dimensions complexes de
I’expérience subjective des participants. Plus spécifiquement, les auteurs recommandent que
I’évaluation des interventions intégrant des stratégies thérapeutiques basées sur des approches
cognitives, telles que la TCC et I’ACT, inclut des instruments d'auto-évaluation relatifs au bien-étre. Or,
malgré cette recommandation, les études continuent majoritairement d’utiliser des outils centrés sur les
symptomes de difficultés de santé mentale pour évaluer les effets de ces interventions (Bourke-Taylor et
al., 2021; Li et al., 2024). En se limitant a des mesures telles que les échelles d’anxiété ou de dépression,
des dimensions fondamentales du bien-étre émotionnel et psychologique, comme la perception de soi,
le sentiment de compétence ou la perception de soutien, sont négligées. Contrairement aux approches
centrées sur la réduction des symptomes (p. ex., selon les critéres du DSM-5-TR; APA, 2022), les mesures
de bien-étre visent une compréhension plus subjective et dynamique de I'expérience des parents, en lien
avec leurs émotions, leur satisfaction de vie et leur sentiment de sens (Park et al., 2023). Pourtant, a ce
jour, aucune étude n’a examiné spécifiquement I’expérience émotionnelle des parents dans le cadre
d’interventions visant leur bien-étre, alors méme qu’il s’agit d’un levier essentiel a la résilience, a la
définition des objectifs familiaux et a I'expression des valeurs au sein du foyer (Aydin, 2023; Mauss &

Robinson, 2009; Zimmer-Gembeck et al., 2022).

Les interventions visant a soutenir le bien-étre des parents d’enfants ayant un TD ont le potentiel
d’améliorer certains indicateurs de santé mentale (Bourke-Taylor et al., 2021). Si certaines études
utilisent des mesures de bien-étre (Li et al., 2024), elles n’examinent pas I'expérience émotionnelle ou
ses effets sur la régulation émotionnelle des parents, pourtant cruciale pour leur bien-étre émotionnel et
psychologique et le développement de leur enfant (Aydin, 2023; Frantz et al., 2018; NICE, 2016;
Shepherd et al., 2020; Zimmer-Gembeck et al., 2022). L'adoption de mesures centrées sur les émotions
constitue un outil précieux pour approfondir la compréhension des processus internes vécus par un
parent bénéficiant d’un soutien formel pour soutenir son bien-étre émotionnel et psychologique (Kaplan
et al., 2012). Les études montrent que les parents d’enfants ayant un TD éprouvent simultanément des
émotions difficiles, telles que la culpabilité, la colere et la peur, et des émotions plus agréables, comme

la joie et la gratitude, reflétant la complexité de leur vécu émotionnel (Higgins et al., 2023; Nurullah,
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2013; Rajan et al., 2023). Cela souligne I'importance de suivre I'évolution de leur expérience
émotionnelle lorsqu’ils participent a un programme visant a améliorer leur bien-étre, vu le réle
fondamental de ces émotions variées sur leur capacité de régulation émotionnelle et leur adaptation au

fil du temps (Keleynikov et al., 2023).

En ce sens, une approche plus compléte de I'évaluation des répercussions des interventions pourrait
donc inclure des outils comme des journaux auto-rapportés, qui permettent de suivre I'évolution des
émotions et de mieux comprendre comment les parents réagissent et ajustent leurs comportements en
fonction de leurs expériences. Cela permettrait de mesurer la capacité des parents a reconnaitre leurs
émotions, a travers un processus favorisant I'acceptation et I'adaptation plutot que I’évitement ou la
suppression (Gratz & Roemer, 2004; Hayes et al., 1999). Ce type d’outil permet également de suivre
I’évolution des émotions au cours de I'intervention, offrant une perspective plus détaillée de leur
régulation émotionnelle au fil du temps (Mauss & Robinson, 2009; Ullrich & Lutgendorf, 2002). Une telle
approche fournit une compréhension plus nuancée des états émotionnels des parents participants, tout
en dépassant les évaluations traditionnelles axées uniquement sur les indicateurs de santé mentale

(Kaplan et al., 2012; Mauss & Robinson, 2009).

Cette thése s’inscrit dans une démarche visant a mieux comprendre la gamme d’émotions vécues par les
parents lors d’étapes critiques de la trajectoire de services en petite enfance. Elle propose d'analyser
I'expérience émotionnelle des parents de jeunes enfants ayant un TD et elle met en lumiere I'importance
de placer le soutien parental au coeur des priorités de services. Par ailleurs, cette thése vise a enrichir les
résultats des études évaluant les interventions en santé mentale en mettant davantage l'accent sur la
promotion du bien-étre émotionnel et psychologique, plutot que sur la seule réduction des symptémes
de détresse psychologique. Au terme de ses études, la présente thése formule des recommandations
cliniques et pratiques pour améliorer I'offre et I'évaluation des interventions visant a soutenir les parents
a travers leur parcours de services lorsqu’ils ont un jeune enfant présentant un TD. Enfin, elle soutient un
changement de perception dans la maniéere de prendre en compte I'expérience émotionnelle des
parents, tant d’'un point de vue clinique que de recherche, en soulignant la nécessité d’adopter une
approche plus nuancée et intégrée, capable de tenir compte de la complexité émotionnelle vécue par

une famille dans le cadre d’un parcours en contexte de TD.
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2.1  Abstract

The way through first suspicion of developmental delays to the time a diagnosis of autism is confirmed
can be a long and emotional road. Additional challenges are faced by families with an immigrant
background who must learn to navigate an unfamiliar health and social service care system. The current
study aims to document the variability of emotional experiences reported by parents with an immigrant
background through the autism service trajectory, from the first suspicions of a developmental delay to
school entry. Eighteen families participated in two semi structured interviews regarding their autism
service trajectory. By using an inductive qualitative content analysis, findings revealed specific contexts
in which strong emotional experiences were expressed and made it possible to identify targets for

intervention at key moments to support parental psychological well-being.

Keywords: immigrant families, autism spectrum disorder, emotions, early childhood, well-being
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2.2 Résumé

Le parcours entre les premiers soupgons de retard de développement et le moment ou un diagnostic
d’autisme est confirmé peut étre long et émotionnellement éprouvant. Les familles issues de
I'immigration font face a des défis supplémentaires, car elles doivent apprendre a s’orienter dans un
systeme de santé et de services sociaux qui leur est souvent inconnu. La présente étude vise a
documenter la variabilité des expériences émotionnelles rapportées par les parents issus de
I'immigration tout au long du parcours des services liés a I'autisme, depuis les premieres suspicions de
retards de développement jusqu’a I’entrée a I’école. Dix-huit familles ont participé a deux entrevues
semi-structurées concernant leur trajectoire de services. Grace a une analyse qualitative inductive de
contenu, les résultats ont révélé des contextes spécifiques dans lesquels des expériences émotionnelles
fortes étaient exprimées, permettant d'identifier des cibles d’intervention a des moments clés pour

soutenir le bien-étre psychologique des parents.

Mots-clés : familles issues de I'immigration, trouble du spectre de I'autisme, émotions, petite enfance,

bien-étre
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2.3 Introduction

Early childhood (i.e., 0-6 years) is a time of intense adaptation for all families, where parents are
adapting to their new role as well as reorganizing the family system while dealing with emotional and
health-related changes (Chatenoud et al., 2014; Keen et al., 2010; Mello et al., 2022; Rivard et al.,
2021c). The intensity and extent of these adaptations may be exacerbated for parents who suspect their
child has a developmental delay. They can quickly find themselves in a spiral of service and assessment
requests within a complex and limitedly accessible health and social service care system. These
additional challenges in early childhood are compounded by the intense emotions and high level of
stress a parent may feel when they are left waiting for a diagnosis and appropriate supports, and this is
especially true for parents whose children will be diagnosed with autism spectrum disorder (ASD; see
Brewer, 2018). From the moment of initial concern, parents begin the process of navigating through a
series of stages like the assessment and diagnostic processes, the search for services and wait lists for
access to these services, early intervention (e.g., early intensive behavioral intervention [EIBI]), and the
transition to school. This whole rollercoaster does not come without its share of intense emotions that

have the potential to undermine the psychological well- being of parents.

Navigating through those many stages involved in supporting a child with ASD can be even more
complex and requires a greater capacity for adaptation for families who have left their country of origin
(Stahmer et al., 2019). For instance, parents with an immigrant background who have a child with ASD
must find their way through an unfamiliar health and social service system in a language that often
differs from their native tongue in addition to having to reconcile differences in value systems and
educational approaches. These challenges tend to be intensified by a lack of support from familial and
social networks which parents would have otherwise been able to rely on in their country of origin

(Millau et al., 2018; Rivard et al., 2021a).

The parents’ experience following the confirmation of an ASD diagnosis for their child is well
documented (Boshoff et al., 2018; Corcoran et al., 2015; Makino et al., 2021; Potter, 2016). Few studies,
however, capture the diversity and evolving nature of parents’ emotional experiences as they travel
through the autism service trajectory, even less among families who face additional and highly specific
immigrant-related challenges (Rivard et al., 2019, 2021d). The subjective perception a person has of their
experience (i.e., the narrative that one creates around their experience) and their emotional experiences

evolve over time, and this has the potential to weaken or strengthen psychological well- being (Coyne et
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al., 2021). Investigating the variability of these emotional experiences across early childhood would allow
for a better understanding of the realities of families with an immigrant background who face challenges
associated with raising a child with ASD. As such, the present study aims to document the diversity and
evolution of these emotional experiences reported by parents with an immigrant background through
the different stages of the autism service trajectory, from the first suspicions of a developmental delay to

school entry.

2.3.1 Emotional experience of parents of young children with ASD

Researchers have documented parent perspectives related to the diagnostic process, waiting periods,
early intervention services, and the transition to school (Brewer, 2018; Ooi et al., 2016). Some of these
studies reveal the emotions felt by parents following the diagnostic confirmation which include
frustration, anger, guilt, fear, helplessness, discouragement, sadness, denial, or loss of hope (Brewer,
2018; Makino et al., 2021; Ooi et al., 2016). Studies have also revealed that parents may experience

mental health issues, including significant depressive symptoms (Makino et al., 2021).

The waiting period between the time a diagnosis is received and the start of early intervention services
like EIBI can be as long as two years, often leaving parents without interim support (Austin et al., 2016;
Boshoff et al., 2019). This has the potential of increasing parental stress, exhaustion, and feelings of
frustration and helplessness (Brewer, 2018; McKinsey & Co, 2014; Qoi et al., 2016). Obtaining specialized
services can be resource intensive for parents. Moreover, these services are typically child-centered
(e.g., developmental needs, autism symptoms) and overlook the parents’ own psychological well-being
in the process (Frantz et al., 2018; Grindle et al., 2009). While parents may be satisfied with specialized
intervention services (e.g., EIBI; Lovaas et al., 1981) once received, they continue to report their own
personal psychological difficulties (e.g., adjusting to their new reality) for which little support is provided

(Quebec Ombudsman, 2012; Rivard et al., 2014).

The termination of early intervention services (i.e., prior to school entry in Quebec) and the transition to
school is a challenge that can be a considerable source of anxiety and adjustment for families of children
with ASD (Janus et al., 2008; Rivard et al., 2020). Specialized services within the education system can
vary substantially across different areas based on the service model adopted by a given country, region,
or even neighborhood (Chatenoud et al., 2019; Ouellette-Kuntz et al., 2009). Many parents feel that

schools are not necessarily equipped to properly support children with ASD, both in terms of the
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availability of material and human resources and the school professionals’ lack of expertise (Ooi et al.,
2016). Families report that early intervention professionals’ involvement eased the transition process at

school entry and parents felt supported (Chatenoud et al., 2019).

Studies underscore the importance of documenting not only emotional challenges but also positive
emotional experiences, family strengths, facilitating factors, and coping strategies which have the
potential to alleviate stress levels (Hastings & Brown, 2021; Waizbard-Bartov et al., 2019). Families
recognize their child’s unique qualities, intelligence, and displays of affection, and report being grateful
for the experience regardless of diagnosis (Ooi et al., 2016). Some parents reported that having a child
with ASD changed their perception of their child’s development and provided them with a sense of
empowerment and greater insight, which in turn facilitated their capacity for adaptation (Waizbard-
Bartov et al., 2019). Some families also demonstrate a great deal of resilience, allowing them to
overcome adversity in various challenging contexts (Bayat, 2007). Commonly referred to as individual’s
capacity for positive adaptation in face of adversity (Luthar & Cicchetti, 2000), resilience can act as an
important protective factor helping one to overcome the emotional demands of a challenging situation

(Bitsika et al., 2013).

The diversity and intensity of emotions experienced thus seems to fluctuate with the different
transitions that families experience throughout the autism service trajectory, such as between diagnosis
disclosure and the beginning of specialized early intervention like EIBI. However, no study to our
knowledge documents this longitudinally. Also, a variety of emotions may coexist, and these emotions
may have several adaptive functions depending on a given context. For example, a parent’s anger at
having to wait for services may help them advocate in defense of their child’s rights (Camard et al.,
2023). These emotions can also be influenced based on a parent’s internal representation or subjective
perception of their specific situation (Coyne et al., 2021). Some families compare all of these varied
emotional experiences, such as frustration, joy, or sadness, with a roller coaster (Makino et al., 2021).
This complex emotional experience lived by parents highlights the importance of documenting their
experience longitudinally and from a variable perspective to better target the supports needed to
maintain parents’ psychological well-being in a context where little support is specifically dedicated to

them.
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2.3.2  Autism service trajectory for families with immigrant background in early childhood

Studies of immigrant and ethnic/cultural minority families report various barriers to accessing formal
supports such as specialized autism assessments and intervention services (Gupta & Parisi, 2020). These
include language barriers, challenges in navigating service systems, and differences in intervention
priorities and approaches across cultures (King & Bearman, 2011; Pickard & Ingersoll, 2016; Stahmer et
al., 2019). Studies also report that families with an immigrant background are at higher risks to receive
poorer quality services, including longer wait times, interventions lacking culturally sensitive practices, or
interventions that do not reflect research-based best practices (Cho et al., 2003; Rivard et al., 2021c).
These challenges can have a significant impact on the emotional experience of families and can be

detrimental to the psychological health of parents.

Access to informal support, such as family, friends, or the community, is beneficial for families’
adaptation and would improve resilience (Bekhet et al., 2012; Fong et al., 2021; Shivers et al., 2017,
Zauszniewski et al., 2010). For a family with a child with ASD, having access to some type of informal
support, such as parent groups on social networks, allows them to share the difficulties they may
experience on a daily basis and sometimes gives them access to information that is difficult to find within
the public service network (Stahmer et al., 2019). These informal exchanges can encourage parents to
learn about the different services and supports available and to take the necessary steps to obtain the
services to which their child and family are entitled (Chatenoud et al., 2019). Moreover, connecting with
other families who are going through a similar experience promotes the search for services and
solutions, and offers support that is sensitive to the parents’ realities (des Riviéres-Pigeons et al., 2012).
Social support has been identified as a key factor in the quality of life and well-being of families with a
child with ASD (Millau et al., 2019; Samadi & McConkey, 2014). Families with an immigrant background
who are raising a child with ASD are at greater risk of experiencing isolation or feeling misunderstood by
members of their own family (ljalba, 2016). These families may also have difficulty creating a support
network within their new communities because of cultural differences or language barriers, which can
compromise psychological health and make their journey throughout the autism service trajectory even

more difficult (Rivard et al., 2019, 2021d).
To provide a clearer picture of the experience of families with an immigrant background along the

autism service trajectory, a larger longitudinal study was conducted allowing 18 families to share (a) the

various barriers and facilitators encountered from the moment of parents’ initial suspicions of a

42



developmental delay to the time of diagnosis (see Rivard et al., 2019), (b) the times at which they were
able to benefit from the recommended early intervention services within the public sector (EIBI; see

Rivard et al., 2021d),

2.4 Purpose of study

To better understand the diversity and variability in the emotional experiences of parents throughout
the autism service trajectory in early childhood, this longitudinal qualitative study sought to map out the
specific context in which heightened emotionality was reported. Based on the emotional experiences
shared by families throughout the course of their autism service trajectory, clinical recommendations
can be given to health and social service providers such that time-sensitive supports are offered to

parents.

2.5 Method

To meet the purpose of the study, two semi structured interviews were conducted regarding the autism
service trajectory with families with an immigrant background, and inductive qualitative content analysis

was chosen to extract the parents’ emotional experiences.

2.5.1 Research Tools
2.5.1.1 Sociodemographic Questionnaire

The sociodemographic questionnaire was based on the Rivard and colleagues (2015) questionnaire and
sociodemographic information collected relating to several factors such as family type, siblings, diagnosis
and co-occurring disorders, socioeconomic status, education level, occupation, place of birth, and

language spoken.

2.5.1.2 First interview: From the initial suspicions of developmental delays to diagnostic confirmation

Parents’ perceptions and experiences of barriers and facilitators encountered during their child’s
diagnostic evaluation process were documented through a semi structured interview averaging 90
minutes in length. The overall interview covered three themes: (a) the perception of ASD, (b) ASD
diagnostic trajectory, and (c) family immigration history. This interview guide was developed by two of
the researchers and reviewed by a committee consisting of an expert in pediatric ASD intervention, an

expert in qualitative research, and an expert in program evaluation. The guide was reviewed and
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adjusted based on the proposed recommendations and pretested with a single participant to ensure that
the questions would be understood. During the pretest, the participant mother was asked to indicate if
there was any ambiguity in the wording of sentences, if they caused discomfort, or if she observed any
lack of clarity in the interview process. No changes to the interview model or methods were deemed

necessary by this participant.

2.5.1.3 Second interview: Postdiagnosis service trajectory, early intervention services, and transition to
school

A year later, a second interview consisting of 39 questions averaging 90 minutes in length was conducted
with the same families. These questions fell within four general themes: (a) waiting period for early
intervention services, (b) early intervention services, (c) termination of early intervention services, and
(d) transition to school. Families were asked what facilitated the termination of early intervention
services and the transition to school, as well as what made this period of time more difficult. They were
also asked about the quality of their relationship with ser- vice providing professionals as well as the
quality of the partnerships between institutions (e.g., rehabilitation center—school). As with the first set
of interviews, this interview was developed by two of the authors and reviewed by a committee
consisting of an expert in pediatric ASD intervention, an expert in qualitative research, and an expert in
program evaluation. This interview was also pretested with a participant mother. No modifications to

the model or interview methods were deemed necessary by the participant.

2.5.2 Procedure

To participate, one parent had to be a first-generation immigrant who was able to speak either English or
French and families had to have a child with a formal diagnosis of ASD in accordance with the College of
Physicians and College of Psychologists practice standards (2012). Families whose children had been
diagnosed with ASD by a multidisciplinary team were recruited for the longitudinal study from two public
rehabilitation centers for intellectual disability (ID) and ASD in the Montreal, Quebec, area. The
supervisors responsible for overseeing the delivery of specialized services shared the contact information
of families meeting inclusion criteria who expressed interest in participating in the study and consented
to being contacted by the research team. A research assistant got in touch with the families to provide a
brief description of the project, and initial meetings were scheduled with families who still wished to
participate. At this first meeting, the parents reviewed the study’s information and consent form which

was signed before beginning the interview. Sociodemographic questionnaire was then filled. One year
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after the first interview, the parents were contacted for the second interview regarding services
received, the termination of services, and the transition to school. Three doctoral research assistants in
psychology conducted these interviews in French (n = 17) and English (mixed English and French; n = 1).

The interviews were transcribed by two research assistants for qualitative analysis.

2.5.3 Analysis

Transcripts of all interviews were imported into NVivo software (QSR International, 2012) for content
analysis. The content analysis model proposed by L’Ecuyer (1990) was followed. Categories were induced
from the material analyzed by successive grouping of statements based on their relatedness or similarity
of meaning to others. An initial reading of the interview transcripts was conducted by the first author to
identify any units of meaning that expressed parents’ emotional experiences. For example, sentences

” u

with terms such as “it was difficult,” “we felt exhausted,” or “I cried all the time” were extracted from
the interview verbatims. These units of meaning were reviewed and approved by the second author.
Because emotional experience is a subjective phenomenon that may be subject to coder bias (L’Ecuyer,
1990) or may require inference, the units of meaning were grouped according to their similar context to
create categories of emotional contexts, rather than by categories representing emotions. For example,
rather than inferring that the unit of meaning “I cried all the time” expresses sadness, exhaustion, or
severe depression, which would require inference as the emotion is not clearly expressed by the parent,

the families” emotional discourse was instead classified according to the context in which it was

expressed (e.g., at the time of the diagnostic confirmation).

Following this step, an empty grid with the general contexts created was given to a research assistant
trained in qualitative analysis who classified 10% of the units of meaning. An encoding comparison of the
classifications of the first author and the research assistant was performed to check for discrepancies. If
a sorting decision diverged or if disagreement emerged in relation to the defined contexts, this was
discussed to arrive at a consensus and final broad contexts. Once the broad contexts were refined, the
units of meaning contained in each context were reviewed to generate subcontexts (i.e., more specific
contexts) in an inductive manner grouped according to their similarities. Following the same process as
the broader contexts, subcontexts were discussed, specified, modified, or defined by the first author and
the research assistant. The purpose of this encoding comparison step is to ensure that each subcategory
is mutually exclusive, clear, and precise. Following this meeting, some of the subcontexts were refined to

arrive at the final grid. Following review of the final grid, the first two authors opted to add a

45



discriminative code, allowing the authors to determine whether the emotional experience expressed by
the families reflected a difficult or positive experience for them, a demonstration of resilience, or a
functional or adaptive response based on those contexts (see Table 2.2 in Results). To arrive at the final

results, the contexts were reviewed for the final classification.

2.6 Results

An inductive qualitative content analysis was used to extract data from two semi structured interviews
conducted with families with an immigrant background. Participants’ sociodemographic data were

gathered using a questionnaire at the first meeting.

2.6.1 Participants’ data

Eighteen families participated in two semi-structured interviews regarding their autism services
trajectory. Most families were composed of the child’s biological father and mother (n = 16), while two
families were single-parent families. More than half of the fathers (n = 7) and mothers (n = 13) had a
university education. Information is missing for one family. For more information on sociodemographic

information of participants, see Table 2.1.

Tableau 2.1 Families’ sociodemographic information

Families (N = 18)

n (%)
Region of origin
Latin America 5(28)
Africa 5(28)
Europe 3(17)
North America 2 (11)
Middle East 1(5)
Asia 1(5)
Missing information 1(5)
Number of Years in Canada
Less than 5 years 5(28)
Between 5 and 10 years 7 (39)

46



Between 10 and 15 years 1(6)
More than 15 years 3(17)
Missing information 2 (11)

Family income

10,000-29,999$ 2 (11)
30,000-49,9995 3(17)
50,000-69,9995 5(28)
70,000-89,9995 4(22)
90,000S or more 2 (11)
Missing information 2 (11)

2.6.2 Qualitative data

An initial grouping of units of meaning was made according to the similar contexts in which emotional
discourse was expressed by families. A total of 342 units of meaning reflecting an emotional experience
were extracted from the 18 interviews verbatim (see Table 2.3 for details). Three main contexts
emerged: (a) the child’s developmental condition, (b) the availability of formal or informal supports, and
(c) the parents’ general physical and psychological health. The results of each of these contexts are

presented below.

Tableau 2.2 Tone of extracted units of meaning by context

Adapted or functional Difficult emotional Total
emotional experience experience
n (%) n (%) n
Developmental condition of the child 21 (15) 107 (85) 128
Diagnostic confirmation 9(12) 50 (88) 59
Challenging behaviors 0(0) 11 (100) 11
Severity of symptoms 12 (20) 46 (80) 58
Formal and informal support 40 (26) 107 (74) 147
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Public services 21 (26) 43 (74) 64

Private services 2 (68) 2(32) 4
Social or family support 4 (8) 45 (92) 49
Spiritual support 3(100) 0(0) 3
Parent association or groups 4 (87) 1(13) 5
Physical and psychological health 25 (36) 45 (64) 70
General adaptation 10 (83) 2(17) 12
Ad‘aptajcion 'related to the context 15 (45) 18 (55) 33
of immigration
Mental health issues 0(0) 25 (100) 25

Note: the n reported is the number of units of meaning

Tableau 2.3 Contexts reflecting emotional experience in families

n Examples % families
Developmental condition of the child 128
Diagnostic confirmation 59 "[...] of anxiety we can say that 89

about... she was very depressed... |
have... I'm not depressed but it's
still discouraging"

Challenging behaviors 11 "So avoiding the tantrum is not 28
possible, we have to face them.
Facing them in public is hard."

Severity of symptoms 58 "You know that during this time 89
your... your parenting skills are
being tested and at the same time
you doubt yourself, you think that
you are the problem..."

Type of support 134

Formal
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Public Services

Private services

Informal

Social or family support

Spiritual support

Parent associations/groups

No form of support

Physical and psychological health

General adaptation

Adaptation related to the context

of immigration

60

49

13

70
12

33

"No, we got slapped because even
the number of sessions we gave
you we shouldn't, but as we saw
that you were in distress, we gave
you this kind of session. | was really
disappointed but okay.”

"It’s exhausting. If you have to pay
100S and some for each session,
and ergo and speech therapy and
soon..."

“On the family side we are not
helped because well there are
people who are quite distant and
then that is more difficult.

It exhausts me very much. The fact
that not having family here to
support us, to help us..."

"As we are very believers, that us...
in any case, it helps us a lot. The
whole family on both sides carry
the child in... in prayer and... it
really had an effect..."

"it helped me a lot, | got to know a
lot of people, | had references for...
at least for... for school too and... |
was able to practice the language.

"No. We don't feel supported."

"I think it's badly done because
sometimes you have the diagnosis
and you're on your own, that's the
feeling we had. "

"You know today we're good, we're
good, but it was a lot of effort you
know. "

"- Your main obstacle to
integration is language.

49

78

11

78

22

28

22

78



- Yes, for me it was very
embarrassing... "

“At the beginning for a year and a
half | was at home and it was
winter... The snow, | cried several
times | wanted to go back”

Mental Health Issues 25 “l had a full head, so | fell into 67
depression.”

Note: the n represents the number of units of meaning.
2.6.2.1 The child’s developmental condition

A total of 128 units of meaning expressing an emotional experience related to the child’s developmental
condition were extracted. The developmental condition context includes everything from the earliest
suspicions of a developmental delay to the assessment and diagnostic period and the child’s day-to-day
functioning. The assessment and diagnostic periods are included here to distinguish between the
emotional experience directly related to the child’s development and the emotional experience
expressed in relation to the professionals encountered or the services obtained (see formal and informal
support). As such, the focus in this section is on the emotional experience of parents in relation to their
child’s autism diagnosis or the behaviors exhibited by the child that may be associated with this
diagnosis. Three subcontexts emerged from the parents’ emotional discourse: (a) the child’s diagnosis of

autism, (b) the presence of challenging behaviors, and (c) the severity of their child’s symptoms.

When asked about the period of time revolving around their child’s diagnosis of autism, 16 families
adopted a discourse reflecting a difficult emotional experience, such as sadness, anger, or denial: “I
started to cry. You see it in black and white, it’s not easy.” Their child’s diagnostic confirmation is an
upsetting and difficult reality for families to accept: “Plus, after | got the diagnosis, | told you, for me it
wasn’t final. Why do | have to believe it, in two years it will go away?” Five of these families express relief
or validation of their concerns that coexist with more difficult experiences: “We weren’t surprised. No, |

would even say a little relieved.”

Sixteen families expressed an emotional discourse when they discussed the severity of their child’s ASD
symptoms. For example, one parent mentioned that their child’s lack of communication skills is
particularly difficult and makes them apprehensive about their child’s future independence: “My big fear

is rather that his future development will not be satisfactory for him.” A total of nine families expressed
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concern about their child’s future: “The biggest fear is that he’ll be... also that he won’t be able to...
integrate into society there like when we won’t be there anymore.” Finally, four families expressed guilt
related to their child’s condition: “I try to stop feeling guilty too, because during the pregnancy |

experienced a lot, a lot of stress.”

Families expressed emotions related to managing challenging behaviors such as sleeping and eating
difficulties, aggressive behaviors toward self or others, and frequent tantrums. Five parents reported
that their lives are affected on daily basis and that this has an impact on the well-being of the whole
family: “This is our life every day. It is a madness...That’s not how life is. But we have to have respite and

we can’t get respite. It’s not my son’s fault, but we can’t breathe a little.”

Families also reported that the lack of behavior management support led them to feel isolated. Some
families declined invitations from other parents for fear that their child would have a meltdown, as they
recall feeling judged: “Even outings, traveling, walking, because it was the crisis. We stopped going out,
we stopped everything, everything. And we started to lose a lot of friends.” The presence of challenging
behaviors seems to lead some families to have a more negative experience with regard to their child’s
difficulties: “Because at night he didn’t sleep so we [don’t]. Since he walks... my feet hurt so much. So

down there, it’s open space. | walk back and forth in the kitchen, I’'m tired.”

However, among these difficult conversations, six families mention having accepted their child as they
are, being able to appreciate and see the moments of joy, and not wanting to change their child: “I'm so
happy with my daughter, that if someone had a magic wand and they told me they touched her and she

became a child like everyone else, I'd rather she stayed the way she is.”

2.6.2.2 Formal and informal support

Families’ emotional experience in accessing formal and informal supports was spontaneously reported in
the parents’ discourse, and several subcontexts associated to this broader theme emerged. Formal
support includes public and private services: diagnostic assessment, specialized intervention (e.g., EIBI),
family support (e.g., parent coaching or psychological support) or any consultation with a pediatrician,
speech therapy, occupational therapy, and so on. Formal support is generally provided by facilities such
as hospitals, local community service centers, rehabilitation centers, or private clinics. Informal support

refers to any form of support that does not consist of services provided by health or education
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professionals such as support from family members or friends, a religious or spiritual community, and

parent associations, social networks, or independent internet research.

Regarding formal support, a total of 64 units of meaning was extracted. Dissatisfaction was expressed
about wait times and the lack of guidance as to where to access information or what steps to take: “So
we had a lot of expectations concerning the [rehabilitation center] and we wanted to have access to it,
so we were already very disappointed to be on waiting lists.” Some families also mentioned that they felt
invalidated by their pediatrician: “Until then, everyone, even the pediatrician, was us. It was our fault.
We were too demanding, we were exaggerating. So, we were misunderstood | think.” Some families are
also affected by the fact that public services are difficult to access: “l also find it revolting to be told to go

to private services. | don’t think it’s right, on principle | don’t want to do that.”

On the contrary, other families reported feeling supported by their child’s therapist: “they were always
open to answering my questions, and they offered me advice, little advice documents after | received the
diagnosis, | was very happy.” Seven families noted positive experience with public services, leading them
to report a sense of reassurance or support. When talking about a professional in a rehabilitation center,
one family mentioned, “She calmed us down a lot, we felt understood, listened to, she accompanied us,

supported us.”

A total of 54 units of meaning expressed emotional experience regarding informal support. More
specifically, 14 families reported an emotion related to the presence or absence of family or social
support. For half of them, a feeling of loneliness was expressed: “We are isolated, period.” These parents
reported feeling isolated, judged, and misunderstood by other family members: “I can’t say they are able
to support me. | don’t know, it’s hard.” Two families reported not talking to other family members about
their child’s diagnosis because of their feeling of discomfort or their fear of being misunderstood: “We
didn’t see any benefit in sharing this information, because we knew that they wouldn’t understand”;
“We went through a lot of difficulties, so we didn’t talk because we didn’t want to worry people either.”
Conversely, three families mentioned that frequent calls from their loved ones is an important source of
support on a daily basis: “All of our two families uh are aware, the reaction has been, uh... difficult

precisely it’s a... it’s news that is not... pleasant so it’s the whole family that calls, that supports.”

Regarding social support, nine families mention not having friends in the area in which they settled:

“We're alone”; “Yeah, here on the South Shore, | don’t know anybody. So, | could try a little bit to have
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contacts, but it’s hard, because | don’t go out, | don’t work.” Three families, however, reported that they

were able to create a support network and felt surrounded.

The immigration context is salient in the parents’ discourse when they talk about social and family
support, with one family mentioning, “It was difficult. | don’t think for anyone it was easy, it’s always
hard to leave your parents and then find your place here.” Four families reported that seeking support
from associations, parent groups, or through social networks was beneficial for them: “[We heard]
testimonies from parents that maybe it’s been a year, two years that have been in there [and] to tell us

you know what... the world isn’t falling apart, your son [is] alive... there is hope.”

Finally, one family mentioned turning to their religious community or spirituality to feel supported or for
appeasement: “Since we are very religious it helps us... in any case it helps us a lot. The whole family...

carries the child in prayer.”

2.6.2.3 Parents’ general physical and psychological health

A total of 70 units of meaning expressed emotional experiences in the context of the parents’ general
physical and psychological health. Four specific subcontexts not directly expressed in relation to their
child’s condition or diagnosis emerged: (a) general adjustment, (b) adjustment related to the

immigration context, and (c) mental health issues.

Eight families talked about their current level of adaptation, whether psychological or cultural. In fact,
four families expressed the fact that they were doing better or that they were “trying to find solutions...
to be able to function” or to put forward that “it was a lot of effort” to adapt. Some families reported
that, overall, their psychological health had improved since their arrival in Canada and since their child’s

diagnosis of autism: “today, we’re better”; “I’'m happy now, yeah.”

Several emotional experiences were expressed when parents spoke of their immigrant reality. For
example, one mother expressed that the language barrier was “embarrassing” for her and was an
obstacle to her adaptation. Another parent said, “when | arrived, my ears couldn’t hear anything, |
couldn’t understand anything. So, it was hard at first.” Two families mentioned the difficulties they had

in adapting to the climate of their new country: “the snow, | cried several times | wanted to go back.”
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Eleven families reported having experienced personal mental health issues following the diagnosis
period. Three parents reported having received a formal diagnosis of depression, and six families
reported experiencing significant general exhaustion. One mother recounted the impact her physical and
psychological health had on her work: “because | doze off, because I’'m not focused. And | make careless
mistakes at work and that creates tension with my superiors. | had problems with my superiors because |

was tired at work and ... | got upset.”

2.7 Discussion

Raising a child with ASD brings its share of challenges and joys for all family members (Chatenoud et al.,
2014; Hastings & Brown, 2021; Keen et al., 2010). When parents first become concerned by their child’s
developmental delays, they can quickly find themselves in a whirlwind of unknowns and fears, and they
must initiate a process that has the potential to undermine their psychological well-being as it requires
adaptation on many levels. They are required to become their child’s caregivers, while carrying out their
responsibilities as new parents and coming to terms with their child’s developmental reality (Stahmer et
al., 2019). This could have a toll emotionally and physically and yet studies pinpoint the importance of
direct services for parents, to support their psychological well-being, and enhance their parental
availability to undergo through the navigation of services for their child (Frantz et al., 2018). However,
few studies on families with an immigrant background having a child with ASD capture the complexity of
their reality with an inductive qualitative method. With this goal in mind, the current study gave us a
portrait of the variance in emotional experiences in a longitudinal perspective and identified delicate

contexts where different types of support should be offered.

2.7.1 Implications for practice

It is important for service providers to recognize the unique needs and experiences of families with an
immigrant background who have a child with ASD and to take steps to provide culturally sensitive,

accessible, and emotionally supportive services.

2.7.1.1 Supporting parents’ emotional experience related to the child’s needs and diagnosis

Previous studies have found that a reciprocal relationship exists between mental health indicators, such
as parental stress, and child behavior, underscoring the importance of supporting parental psychological
well-being (Alostaz et al., 2022; Ooi et al., 2016; Smith et al., 2008). In the current study, three ASD-

related difficulties cause parents to feel emotionally burdened: (a) their experience with the diagnosis
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itself, (b) the consequences of challenging behaviors, and (c) the effects of the severity of the symptoms
and intensity of their child’s needs. The findings imply that to better support parents, it is important to
concentrate on these different components that can be brought with the ASD construct at diagnosis

disclosure by professionals.

Regarding the diagnosis itself, some studies show that acceptance of the diagnosis is a mediator of
psychological well-being (Bayat, 2007; MacDonald & Hastings, 2010; Retzlaff, 2007). Nuancing what
acceptance represents individually would be essential to better tailor the support needed by a parent. As
health care professionals, it seems crucial to concentrate on what an ASD diagnosis means for each
parent, to intervene and provide tailored assistance based on their comprehension of the diagnosis,
what they know about it, but most importantly how they feel about receiving the diagnosis for their
child. Path to acceptance, but mostly accepting having to face such adaptation, is not linear, and
awareness of the variety of emotions that can be experienced by parents (and sometimes the feeling of
ambivalence that emerges when different emotional states coexist), should be the first step in any
process that aims to support this adaptation. It is also important to remember that acceptance does not
preclude painful emotional experience (Hayes et al., 1999). Rather, in this context, acceptance refers to
an openness to the emotional experiences associated with the challenges of raising a child with ASD
while acknowledging the joys that come with it. Acceptance, as it is understood here, refers to the
parent’s journey of recognizing their child’s condition, the challenges associated with it as well as the
joys, but also and above all, the recognition and acceptance of their own emotions in their complexities
and diversities. Each difficulty experienced is then viewed as a learning opportunity rather than a
hindrance to the developmental potential of the child and the potential of the parent in sup- porting
their child’s development (Whittingham & Coyne, 2019). With this in mind, the focus of psychological
support offered to parents should perhaps not be on diagnostic acceptance per se, but rather on the
acceptance of varied and dense emotions experienced by parents: “Shutting down, isolating yourself, is

not good. Him now... me now, | accept him as he is. | don’t care.”

A study by Greeff and Nolting (2013) revealed that a positive attitude when facing new experiences and
potential challenges is correlated with better family adjustment. These positive attitudes can be
leveraged for the development of psychological coping strategies. In turn, parents can rely on these
coping strategies when painful emotions are experienced and to help them accept the presence of these

emotions. Positive attitudes, as conceived by Greeff and Nolting (2013), could be the basis for the
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development of problem-focused strategies. The use of problem-focused strategies by parents of
children with ASD is associated with lower levels of distress whereas strategies focused on negative
emotions (such as guilt, rumination, avoidance, etc.) are associated with greater levels of psychological
distress (Cappe et al., 2011; Corman, 2009; Mazurek & Smith, 2013). These studies help to highlight the
importance of developing parent support programs very early in the specialized service trajectory to
avoid the development of engrained symptoms of depression and anxiety. Furthermore, as Stahmer and
colleagues (2019) have pointed out, families should have access to support groups for parents with
related experiences (e.g., immigration history, raising a child with ASD). This would afford parents the
opportunity to share their experiences, reduce stigma, exchange information, and develop advocacy

skills to assert their rights and those of their child.

As the challenging behavior associated with ASD was also a frequent context for dense emotional
experiences, the data of this study suggest that the support at early stages of autism services trajectory
should include coaching strategies for the management of challenging behaviors as well as specific
psychological support for the parent’s well- being in context of challenging behaviors. Indeed, according
to the study’s findings, parents’ psychological and physical health may be negatively affected by their
children’s problematic behaviors. Recognizing that parental well-being can be adversely affected by
challenging behaviors and that it can affect service-seeking and strategy application, it is important to
equip parents with a range of tools to manage these challenges, including psychological adaptation
strategies and effective strategies for managing their child’s behaviors. By providing parents with these
resources, we can break free from the cycle of challenges and create a positive and supportive

environment for all family members to thrive (Rivard et al., 2021c).

Several studies highlight the importance of accessing early intervention for young children, both for
parental well-being and for a better prognosis for the child (Guralnick, 2005). In addition to this scientific
literature, the present parents’ discourse demonstrates that their personal well-being is inextricably
related to this accessibility. Therefore, when giving families access to targeted interventions for a child’s
developmental needs and educating them of the potential impacts of those interventions on the child’s
prognosis, we are also promoting parental psychological adjustment and well-being (Rivard et al., 2016).
The present data then reinforce crucial importance of accessing these evidence-based early intervention
services that are tailored to their requirements in accordance with the severity of their symptoms to

facilitate parental adaptation (Klintwall et al., 2015; Mello et al., 2022).
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2.7.1.2 Enhancing parental emotional support through formal services

The autism service trajectory in early childhood, while filled with obstacles, presents an opportunity for
parents to develop their adaptability skills as they navigate the evaluation process, early intervention,
and passage to school (Brewer, 2018). Although parents may experience intense emotions when faced
with barriers in accessing services, such emotions reflect their strength and resilience in advocating for
their children’s needs (Brewer, 2018; Ooi et al., 2016). These emotionally charged contexts are also
opportunities for growth and development, as highlighted in a meta-analysis by Ooi and colleagues
(2016). Despite the challenges surrounding assessment and diagnostic confirmation, as well as
difficulties accessing formal and informal supports, parents can tap into their inner resources to navigate
these experiences (Chatenoud et al., 2019; Magafia et al., 2017). Rapid access to specialized services can
serve as a protective factor for parents’ psychological well-being, allowing them to better meet their
children’s needs and advocate for their right to receive high-quality services (Chatenoud et al., 2019;

Magana et al., 2017).

The results of the current study show that the added challenges associated with the particularities of the
immigration context can exacerbate emotional difficulties in the face of barriers to access to formal
services. Sensitivity to the unique experiences of families with an immigrant background is necessary to
enhance the specific support needed for the whole family to thrive. An empathetic, sensitive, and
humble approach as well as a posture of openness and listening are all essential elements that must be
adopted by health professionals working with families with an immigrant background who has a child
with ASD (Rivard et al., 2021a). Research shows that families feel isolated by having a child with a
developmental disability (Samsell et al., 2022), and the families in this study expressed that much of this
isolation was related to leaving their loved ones behind, the lack of understanding of their child’s
condition, and the feeling of judgment by family or health care professionals. Access to formal supports
such as assessment services or early intervention centers can be much more difficult, due to a number of
barriers such as unfamiliarity with the health care system, language barriers, or the invalidation
experienced by some health care professionals (Stahmer et al., 2019). The implementation of a
conceptual intervention model targeting cultural humility is essential. Families with an immigrant
background are already facing important adaptive issues. Indeed, depending on the reasons and the
context of immigration, they may have experienced a variety of stressful situations (e.g., administrative
procedures, assisting other family members with immigration, sometimes life-threatening situations).

Those situations requiring an investment in terms of time, energy, financial resources, and adaptation
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capacities leave little room for the management of other situations. It is therefore important to be
sensitive to immigration-specific challenges when accompanying parents of a child with ASD (Rivard et

al., 2021a).

2.7.1.3 Supporting families’ overall mental health: It can be hard and a relief at the same time

Families can discover happiness, express gratitude for the unique experience of raising a child with ASD
and gain some insight into their own personal development as a result of that experience (Millau et al.,
2019; Waizbard-Bartov et al., 2019). Even still, most parents find this life experience challenging, and as
shown in the present study, some additionally have serious personal mental health concerns on top of
their challenging adapting. Courcy and des Rivieres-Pigeons (2021) found that a depressive episode may
slow down a parent’s search for services, which highlights the importance of offering support to parents.
Studies also pinpoint the risk in some of developing symptoms of posttraumatic stress disorder when the
child exhibits challenging behaviors common to ASD (Stewart et al., 2020). Beyond the specialized
services for ASD offered to the family, it is essential to identify the parents requiring individual
psychological interventions and to have the possibility of providing them such a resource when

necessary to prevent mental health difficulties in parents (Fulton et al., 2019).

2.7.1.4 Recognizing and supporting emotional complexity and variability

The findings of this study emphasize the importance of considering that parents’ emotional experiences,
even at the same point in their service trajectory or family life cycle, can be charged with multiple
emotions at once and that challenging emotions can coexist with positive or appeasing emotions (Millau
et al., 2019). The way a specific stage of the autism service trajectory (e.g., diagnostic disclosure or
waiting periods) will be experienced cannot be reduced to a single emotion, so it is important to consider
the emotional experience of each parent in all its complexity. Moreover, coexisting emotions can
generate feelings of ambivalence and complicate their understanding of this experience (“l went out and
| felt like the world was ending. | was relieved, but it was like a confirmation”). Similarly, a parent who
feels sad as a result of being isolated from their family abroad may also feel gratitude toward their
community for supporting them at a distance. It might be helpful to consider the complexity of this
subjective experience and the parent’s acceptance of the emotions that underlie it in supports for
families. The goal of contextualizing the emotional experience is to better understand its function and
better focus the necessary support. An approach such as Acceptance and Commitment Therapy (ACT),

which is a model derived from functional contextualism (Hayes, 1999), has the potential to fulfill this
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goal. According to studies, a kind disposition and an acceptance of one’s feelings appear to be protective
factors against depression symptoms and would lessen family distress (Jones et al., 2014). Such a
strategy might show promise in assisting families’ psychological adjustments and assisting them in

meeting this significant adaptation need of being parents (Whittingham & Coyne, 2019).

2.8 Limitation of the current study

The study’s results should be considered in light of its methodological limitations, including a small
sample size, data collection in a specific region, and recruitment from a single clinic with access to
specialized services. Findings may not generalize to all immigrant families in Quebec or other countries.
Other factors not analyzed, such as reasons for immigration or the number of children in the family, may

also affect the emotional experiences expressed.

2.9 Conclusion

The results of this qualitative study highlight key moments when parents seem to have a rich emotional
experience and when support needs can be put forward. The families’ discourse also reflects the
diversity and coexistence of complex emotions that can resurface throughout the different stages of
their child’s service trajectory. Access to early specialized services for the child and also individual
psychological support for parents should both be prioritized as soon as the families have begun the
evaluation process for developmental delays for their child. Taking the time to listen and hear parents, to
validate their emotions in all its complexity, and to relieve them of guilt are all skills that must be at the
heart of sup- port programs. Furthermore, presenting a benevolent curiosity about their culture, specific
challenges, and immigration history is essential to create an egalitarian, humble, and harmonious

relationship.
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3.1 Abstract

Parents of young children with neurodevelopmental disabilities (NDD) are often confronted with a
demanding reality that requires adaptability, resilience, coping skills, and proactivity in the search for
evaluation and intervention services for their child, as well as support more broadly for their family. This
challenging experience can significantly impact their psychological well-being, increasing the risk of
various mental health issues and influencing their child's development outcomes. To inform the
restructuring of early childhood services for families of children with NDD in Quebec, Canada, this rapid
review examined the empirical literature on interventions designed to support the psychological well-
being of parents of young children with NDD. The review aimed to identify the core components and
delivery modalities of these interventions and to analyze the strategies employed to enhance parental
well-being. Twenty-six relevant studies were identified, and this paper presents the characteristics of the
studies and interventions. The findings from this rapid review are valuable in shaping systematic parental
support to incorporate in the new integrated care and services pathway in early childhood and NDD, and
ultimately improving the overall experience of families during the process of evaluation and intervention

services in Quebec and elsewhere.

Keywords: neurodevelopmental disabilities, parent psychological well-being, intervention, mental health
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3.2 Résumé

Les parents de jeunes enfants ayant un trouble neurodéveloppemental (TND) sont souvent confrontés a
une réalité exigeante qui requiert adaptabilité, résilience, compétences d’adaptation et proactivité dans
la recherche de services d’évaluation et d’intervention pour leur enfant, ainsi que de soutien plus global
pour leur famille. Cette expérience parfois éprouvante peut avoir des répercussions significatives sur leur
bien-étre psychologique, augmentant le risque de divers problémes de santé mentale et influencant le
pronostic de leur enfant. Afin d’informer la restructuration des services a la petite enfance pour les
familles d’enfants ayant un TND au Québec, Canada, cette revue rapide a examiné la littérature
scientifique afin d’identifier les interventions congues pour soutenir le bien-étre psychologique des
parents de jeunes enfants ayant un TDN. La revue visait a identifier les composantes principales et les
modalités de prestation de ces interventions, ainsi qu’a analyser les stratégies employées pour améliorer
le bien-étre parental. Vingt-six études pertinentes ont été recensées, et cet article présente les
caractéristiques de ces études et des interventions documentées. Les résultats de cette revue rapide
sont utiles pour orienter la mise en place d’un soutien systématique aux parents dans le cadre du
nouveau parcours intégré de soins et de services en petite enfance et en TND, dans le but ultime
d’améliorer I'expérience globale des familles tout au long du processus d’évaluation et d’intervention, au

Québec comme ailleurs.

Mots-clés : troubles du neurodéveloppement, bien-étre psychologique des parents, intervention, santé

mentale
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3.3 Introduction

Parents of young children (i.e., 0-7 years) with neurodevelopmental disorders (NDD), such as autism or
intellectual disability, can experience a range of challenges and adaptation demands in their everyday
life (Mello et al., 2022; Papadopoulos, 2021). Specifically, during early childhood, while parents navigate
their evolving new roles, families can experience several periods of adjustment as they go through
navigating a complex services system to have access to adequate support while learning to develop

unique parental competencies to support their child (Camard et al., 2022; Chatenoud et al., 2014).

High levels of parenting stress, anxiety, depression, and psychological distress among parents of children
with NDD are frequently reported in studies (Boulé & Rivard, 2023; Benson, 2023; Estes et al., 2013;
Makino et al., 2021; Rivard et al., 2014). Parents might also struggle with feelings of grief and loss
brought on by a diagnosis and accumulate a sense of exhaustion and fatigue related to their continuous
caregiving obligations (Befkadu et al., 2022; Bravo-Benitez et al., 2019). They may also face social
isolation, encounter stigma, and may feel unheard by their families, regular social support networks, and
even healthcare providers (Papadopoulos, 2021; Salleh et al., 2020; Samsell et al., 2022). These
emotional challenges may have significant negative impacts on parents’ mental health, family
functioning, and ultimately the development of their child (Benson, 2023; Hayes & Watson, 2013). These
complex experiences that parents might go through seem poorly addressed by healthcare instances
while families navigate through complex systems of services for their child and try to cope with their
emotional experiences, even if the need for psychological support is directly expressed by parents

(Frantz et al., 2018).

As a part of a larger initiative of reframing the services trajectory in early childhood and NDD and
developing a more family-centered approach to healthcare, the Ministry of Health and Social Services in
Quebec invited our research team to partner and co-develop (stakeholders from services, parents, and
researchers) a new model of assessment, diagnostic evaluation and support that would, amongst other
parameters, include parental support while navigating through this services trajectory (Abouzeid et al.
2025; Hérault et al., 2022; Rivard et al., 2023c, 2024a, 2024c). Yet, to our knowledge, very few or no
initiatives have been evaluated in public systems and real-life settings, allowing us to support healthcare
systems to select and implement this kind of intervention into the services trajectory in early childhood
and NDD. Therefore, the current study aimed to investigate the few and recent studies focusing on the

psychological and emotional support needs of parents caring for a young child with NDD in early years.
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Given that early childhood presents a valuable window for parents to deepen their understanding of
their child and strengthen the parent—child bond (Estes et al., 2014), it is essential to enhance the
capacity of early intervention services to support parents’ mental health. This includes providing timely
informational resources, emotional support, and assistance in navigating the system from the outset of
their journey (Estes et al., 2013). Parents may particularly benefit from acquiring key coping strategies to
care for themselves and advocate for both their own emotional needs and those of their child, especially
in service contexts where the primary focus tends to be on symptom management and diagnostic

rehabilitation (Rivard et al., 2024a).

With these considerations in mind, and to inform the development of a restructured continuum of

services for families of young children with NDD in Quebec, Canada, the present rapid review aims to
document the attributes of interventions that have been described in the literature as addressing the
emotional needs of parents. These findings may provide valuable guidance for selecting or designing

interventions that promote psychological well-being among parents.

This review was conducted as part of a broader community-based participatory research (CBPR) initiative
to reframe the model of assessment, diagnostic evaluation, and support services for children aged 0-7
with NDD in Quebec, Canada. The review questions and methodological approach were co-developed
with stakeholders. The objective was to map the components and strategies of interventions that have
been examined in the scientific literature, offering insights into current practices without aiming to

evaluate their effectiveness or methodological rigor.

3.3.1 Focuses of Intervention Programs in Early Childhood and Developmental Disabilities

Numerous studies on interventions for children with NDD that specifically focus on improving children’s
development or reducing disruptive behaviour, like Positive behavioural support-based interventions
(e.g., Beqiraj et al., 2022), are published every year, and parental outcomes are either not present or
collected secondarily (e.g., Conrad et al., 2021; Kuhaneck et al., 2015; Pacia et al., 2022). Also, parental
stress, mostly measured by the Parental Stress Index (Abidin, 1995), is quite present as a unique
construct in studies with parental outcomes for child interventions (Kuhaneck et al., 2015; Salt et al.,
2002; Shine & Perry, 2010), while depressive or anxiety symptoms, quality of life, or overall well-being
are less documented, despite their potential effects on daily lives of families (Ekas et al., 2010).

Furthermore, these constructs are frequently measured as distal outcomes of child-focused
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interventions, with the impact on parental well-being positioned as a desirable secondary effect (e.g.,
Conrad et al., 2021; Grindle et al., 2009). While intervention programs that focus on child learning and
skills development can be effective in improving the developmental outcomes of children with NDD,
these interventions do not directly target the emotional needs and stress of parents (Estes et al., 2015,

2019).

Globally, little attention is paid to interventions addressing parents’ psychological well-being directly

(Frantz et al., 2018; Grindle et al., 2009; National Institute for Care Excellence [NICE], 2016). As a result,
many parents report feeling unsupported and overwhelmed, with their own mental health needs being
neglected, despite them expressing support needs in this regard (Estes et al., 2019; Karst & Van Hecke,

2012; Papadopoulos, 2021).

However, over the past several years, a range of parent-mediated interventions have been developed
and recommended in the trajectory of services of families with a child with NDD (Hyman et al., 2020).
While effective in helping parents implement good intervention strategies at home and increasing
parents’ sense of competence, parent-mediated programs can be exhausting, as they often require
greater involvement in terms of time and energy (Estes et al., 2019; Vivanti et al., 2014). Still, those
interventions are typically unsuccessful in directly addressing parents’ well-being and mental health, as
they are not the main target of the interventions (McConachie & Diggle, 2007; Steiner et al., 2011).
While parent-mediated interventions and specialized services addressing the child’s needs and outcomes
are undoubtedly crucial, it is also imperative to have interventions that are directly built for targeting the

psychological well-being of parents.

3.3.2 Existing Intervention Programs in Support of Mental Health and Psychological Well-being in
Parents

Compared to other types of interventions (i.e., specialized services for the child or parent-mediated
programs), few psychological support interventions are implemented in service systems and evaluated in
the field of NDD research (Derguy et al., 2017). Driven by research, some intervention programs have
been specifically designed to support or enhance the psychological well-being of parents of children with
NDD, such as cognitive-behavioural therapy (CBT; Izadi-Mazidi et al., 2015), mindfulness-based cognitive
therapy (Cachia et al., 2016), acceptance and commitment therapy (ACT; Hayes et al., 1999; Juvin et al.,
2022), and support groups (Cliffort & Minnes, 2013; Farmer & Reupert, 2013). Several studies have

highlighted the positive impact of these interventions on parental well-being, such as decreased levels of
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stress, improved mental health outcomes, and increased feelings of competence and empowerment
(e.g., Estes et al., 2013; Kasari et al., 2015; Mcintyre et al., 2020). However, further research is needed to
better understand the specific components and modalities of these interventions, as well as their
approach to evaluating their effect on parental well-being and family functioning (Karst & Van Hecke,
2012). In light of this, the present rapid review aims to highlight elements that have been documented in
the scientific literature and to offer insights that may inform the development or selection of supportive

interventions for families of young children with NDD within the public services trajectory.

3.3.3 Why a Rapid Review ?

Hamel and colleagues (2021) define rapid reviews as “a form of knowledge synthesis that accelerates the
process of conducting a traditional systematic review through streamlining or omitting various methods
to produce evidence for stakeholders in a resource-efficient manner." As endorsed by the Cochrane Rapid
Reviews Methods Group, this type of research is particularly relevant for healthcare decision-makers
that need to make timely, evidence-informed policy or practice decisions. Such type of a literature
review is made expressly to address the needs of knowledge users in healthcare settings (Ganann et al.,

2010; Garritty et al., 2021; Khangura et al., 2012).

In the present study, the rapid review is used to identify existing interventions specifically targeting
parental well-being in the context of early childhood and NDD. A rapid review will allow us to identity the
form, the components, and strategies employed in interventions and formulate concrete
recommendations for the integration and evaluation of supports for parental well-being in a time-
sensitive manner in the context of the development of a new trajectory of services for families with a

child with DD in Quebec.

3.3.4 Purpose of the study

The general objective of this study was to review studies that report on interventions for parents of
young children with NDD that focus on parental mental health and psychological well-being. More

specifically, this rapid review includes three research questions:

1) What are the forms, the components, and the modalities of interventions?
2) What strategies, tools and approaches are used in interventions targeting parents’ mental

health and psychological well-being?
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3) What outcomes are measured, and how aligned are they to the intervention's objective?

This article does not aim to assess the effectiveness of the interventions described in the studies but
rather to inform reflections on the strategies employed, the modalities used, and the ways in which
these interventions are evaluated. To address a need from public service stakeholders and families, the
goal is to support the selection or co-development of an intervention targeting the psychological well-
being of parents of young children with NDD for implementation within public service settings. By
mapping existing interventions, this review seeks to identify those that appear appreciated, useful, and

relevant to families.

3.4 Method
3.4.1 Search Strategy

An advanced search in different databases was carried out with the help of a librarian specialized in
literature reviews. Four key concepts were used for the research: 1) interventions/programs, 2) parents,
3) mental health and psychological well-being, and 4) young children with DD. The PubMed, Embase,
PsycINFO, and CINAHL databases were searched (see Appendix 1 for an example). EndNote, a
bibliographic referencing software, was used to manage database search results, identify duplicates, and
compile the final selection of original articles for screening. Studies were eligible for inclusion if they met
the following criteria: (1) published between 2013 and 2023; (2) available in French or English; (3) peer-
reviewed; (4) evaluated a program or intervention specifically targeting the mental health or
psychological well-being of parents; (5) included at least one psychological measure on parents as a
primary outcome; (6) focused on parents of children aged 0-7 years old; and (7) involved children with a
diagnosis of NDD. Studies were excluded if (1) no parental measures were collected, (2) the majority of
child participants were older than 7 years (or age not specified), or (3) the primary aim of the program or
intervention was solely skill-based (e.g., parent coaching). These inclusion and exclusion criteria were
defined through discussions between the two authors and were based on the research questions. The
inclusion criteria were selected with the CBPR team and according to the principles defined by the
research participatory team to co-develop the new assessment, diagnostic and support services
trajectory in NDD (see Rivard et al., 2024a). As such, the criteria were selected according to stakeholder
priorities and the decision-making process. Child’s age was chosen to align with the public service

offerings available to families with a child with NDD within the Quebec health and social services system.
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The PRISMA flow chart (for Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses; Moher

et al., 2009) was used to report the results for each level of screening (see Figure 3.1).

3.4.2 Procedure

The first author carried out a first screening based on titles and abstracts. Abstracts containing
insufficient information for screen were moved to the full-article screening stage. More specifically, full-
text articles with abstracts providing insufficient information were reviewed to confirm key details such
as the children’s ages and diagnoses, the parental measures used, and the primary aim of the
intervention in order to validate their eligibility for final inclusion. Systematic reviews and meta-analyses
identified in the original search were excluded; however, the reference lists of these articles were
reviewed, and relevant articles were added to the pool of studies to be screened. If they met the
inclusion criteria, the individual references were then added. A research assistant independently
screened 30% of the initial articles using the same procedures as the first author to validate the
screening process. All excluded articles were additionally reviewed by a second research assistant to
ensure that no relevant studies were overlooked (Garritty et al., 2021). In cases where discrepancies
arose during the review process, a collaborative discussion took place between the first author and both
research assistants to ensure alighment and consensus on key decisions. This approach fosters a more
transparent decision-making process, allowing all involved to share their perspectives, raise concerns,
and clarify any uncertainties about the criteria or inclusion/exclusion of studies. Then, the included
articles were read fully by the first author to extract the required data. One of the research assistants
validated again the extracted information of 30% of the included studies. The Microsoft Excel software
was used to create a table, developed by the two authors, to guide data extraction based on the
research questions (form, modalities, strategies, measures, etc.). The Excel data table lists information
concerning complete references, study designs, samples, measures, interventions’ characteristics and

modalities, and summaries of the documented effects and reported limitations of studies.

Also, the risk of bias in the included studies was assessed using a grid adapted from existing tools,
drawing on the recommendations of the Cochrane Rapid Reviews Methods Group (Garritty et al., 2021)
and the ROBINS-I criteria for non-randomized intervention studies (Sterne et al., 2016). The grid was
developed by the first author and reviewed by the second author to ensure relevance. The evaluation
focused on participant selection, intervention transparency, measurement reliability, and outcome

reporting (see Table 3.1). The first author conducted the risk of bias assessment for each included study,
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with all judgments subsequently reviewed by a research assistant (doctoral student). This approach
allowed for an assessment of the methodological quality and transparency of authors of the studies

while considering the constraints of a rapid review (Garritty et al., 2021).
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Tableau 3.1 Risk of bias in included studies

All
Exclusion . Validated tools Data was outcomes .
. . Sample Intervention Conflict of
/inclusion . . . used to assess collected reported, . .
o representative  described in . . . interestand  Risk of
Study Authors (year) criteria . parental inan including . .
of the target sufficient . - funding bias
clearly opulation detail psychological objective  adverse or reported
defined Pop well-being manner unintended P
results

Ch dN
2 ; 1n8z)an eece Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Chaudhry et al. (2023) Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Corti et al. (2018) Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Feinberg et al. (2014) No Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Gur et al. (2023) Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Haak Smith et al.
(Zaoa180)nsen mitheta Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Hemdi and Dal
(2eOT7)I ana baley Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
lietal. (2014) Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Ketch tal.
(Zeogzt)eson eta Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Lo et al. (2017) No Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Moody et al. (2019) Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Muell d
M(L;Ek::\:v?t: (2020) Yes Yes Yes No Yes Yes Yes Low
Neece (2014) Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
Neece et al. (2019) Yes Yes Yes Yes Yes Yes Yes Low
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Neece et al. (2023)

Noyan Erbas et al.
(2021)

Pennefather et al.
(2018)

Pereira, et al. (2021)
Rattaz et al. (2016)
Robert et al. (2020)

Roberts and Neece
(2015)

Rojas-Torres et al.
(2023)

Safer-Lichtenstein et
al. (2023)

Weitlauf et al. (2020)
Zhang et al. (2014)
Zhou et al. (2019)

Yes
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Yes
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Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes
Yes

Yes

Yes

No

No

Yes
Yes

Yes

Low

Low

Low

Low
Low

Low

Low

Low

Low

Low
Low

Low

77



3.5 Results
3.5.1 Study Inclusion

The initial search yielded a total of 1,414 studies. After duplicates were removed, 699 papers were
retained. An additional 7 unique references were identified from systematic reviews. Titles and abstracts
were screened for compliance with inclusion and exclusion criteria. Sixty-one were then retrieved for
quick full-text review. Main reasons for exclusion were that studies included older children (n = 18), or
the interventions did not directly target the mental health or psychological well-being of parents (n = 8).
Two studies were also excluded since the children's diagnoses were not NDD (i.e., motor disorders,
chromosomal abnormality). Of the 26 papers included in the review (see Figure 3.1), five originated from
the same overarching project focused on a specific intervention; however, they were treated as separate
studies because they differed in terms of sample, measures, and research questions (Chan & Neece,

2018; Neece et al., 2014, 2019; Roberts & Neece, 2015; Roberts et al., 2020).

78



Figure 3.1 PRISMA Flow Diagram

-

3.5.

Of the 26 included studies, 14 of them took place in the United States, 4 in China, and the remaining 8 in
other countries (i.e., France, Singapore, the Kingdom of Saudi Arabia, and Spain). Twenty-one studies
used a control group of different types: waitlist (n = 8), no intervention at all (n = 4), services as usual (n =
3), psychoeducation only (n = 2), coaching only (n = 1), or generic counselling (n = 1). Two studies

compared parents of children with NDD to a group of parents of typically developing children. Fourteen

Included

2

o~ _ .

[

~

Search in electronic
database with keywords

(n=1414)

References extracted
from literature reviews

(n=7)

A A 4

Records after duplicates
removed
(n=699)

\ 4

Records screened
(n=699)

\ 4

A\ 4

Full-text papers assessed for

eligibility
(n=61)

v

Studies included in the rapid
review

(n=26)

Records excluded

(n=638)

Full-text papers excluded,
with reasons

(n=35):

Parents’ mental health or
psychological well-being not
primary outcome
(n=8)

Not early childhood

(n=18)

Characteristics of Included Studies

79




studies had a sample size of over 50 participants. The sample size between studies ranged from 3

participants to 180.

3.5.2.1 Population

The characteristics of participants across the different included studies were examined. The average age
of the parents in the studies was 35.99 years, with a range spanning from 32.00 to 43.08 years. The
mean age of their children with NDD was 4.01 years, ranging from 1.5 to 5.27 years. Four studies did not
provide specific age values but did mention the study inclusion criteria, specifying age ranges such as
"between 2 and 5 years" or "6 years and under." Twenty-four studies incorporated a sample of parents
whose children were diagnosed with autism. One study also included children with attention deficit
hyperactivity disorder (ADHD; Lo et al., 2017). One study had a sample with parents of children with
intellectual disability (Chaudhry et al., 2023), and one study mentioned children with NDD (Gur et al.,
2023). In compiling the 26 articles, a total of 1,319 mothers, 175 fathers, and 6 other family members
(e.g., grandparents) participated in the studies. One study did not mention the participants’ relationship
to the child. Approximately half of the studies featured a relatively homogeneous sample, primarily
composed of Caucasian parents with higher levels of education. In contrast, the sample of the other half

showed a mix of parents from different ethnic backgrounds and varied economic situations.

3.5.2.2 Assessed Outcomes

Almost half of the included studies (n = 14) assessed outcomes on both parents and their child, while the
others (n = 12) only had measures taken on parents. Some studies included measures on participants’
satisfaction regarding the intervention (n = 10) and others regarding the fidelity or feasibility of the
program (n = 7). Regarding parental measures, the main primary outcomes measured in studies were
parental stress (n = 17), depression (n = 11) or anxiety symptoms (n = 8), parental sense of competence
or self-efficacy (n = 5), use of mindfulness strategies (n = 6), quality of life or satisfaction with life (n = 6),
or coping styles (n = 5). Other outcomes measured in studies included perceived social support (n = 2),
participants’ cognitive skills (n = 2), general health (n = 2), marital satisfaction (n = 1), caregiver burden (n
= 1), or parental reflective functioning (n = 1). Only one study used a non-self-report measure to assess
stress in parents using biomarker data (saliva samples; Roberts et al., 2020). Nine studies included a

follow-up assessment. For full characteristics of each study, see Table 3.2.
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Tableau 3.2 Characteristics of included studies

Study Country Intervention Design N Control group Parental General results Main limitations
Authors type outcomes reported by
(year) assessed authors
Ketcheson USA MYTime Pilot study 27  Nointervention Health Improved perceived Small sample size.
et al. (yoga) with (R) Satisfaction stress for the EG Self-reported
(2022) randomized with life compared to baseline, measures only.
controlled Parental sense  moving closer to the Program had to be
group of competence normative sample levels.  shortened due to
Stress Lower levels of perceived COVID-19.
Anxiety stress, anxiety, and
Depression depression symptoms
Empowerment observed in the EG
Mindfulness compared to the CG.
skills Both groups showed
improvement in
perceived stress and
mental health measures
after 12 weeks (follow-up
assessment).
The differences between
pre- and post-assessment
were not statistically
significant for either
group.
Moody et USA Colorado RCT 67  Waitlist (R) Family quality  Improved satisfaction Homogeneous
al. (2019) Parent of life, with disability-related sample.
Mentoring adaptability, services and prevented Meetings between
Program and cohesion rigidity in family Mentors and
(CPm) functioning. Services used Mentees not

81

outside of school
increased for both groups
but did not meet the

controlled.



Mueller
and
Moskowitz
(2020)

USA

Positive
Family
Intervention
(PFI)

Nonconcurre
nt multiple
baseline
design

3

No control

group

82

Parental sense
of competence
Stress

Cognitive skills

national
recommendation.
Improved parents’
emotional well-being.
Program was described as
acceptable and had
effects on quality of life
measure and family
functioning, no matter
the amount of services
received. Parents of EG
express more satisfaction
regarding their child
diagnosis than the CG.
Significant decreases in
parent ratings of problem
behavior as well as
observed child problem
behavior for all three
families, though visual
analysis showed only
modest change in parent-
reported problem
behavior for one of those
three mothers. Two of
the three mothers
reported significant
decreases in
dysfunctional child- and
parent-causal
attributions, irrational
beliefs, and pessimistic
thoughts. One of those
two mothers reported

Small sample size.
No maintenance,
generalization, or
social validity
assessments.
Lack of a stronger
experimental
design (AB only).



Noyan

Erbas et al.

(2021)

Pereira et
al. (2021)

Turkey

Singapo
r

More Than
Words —
Hanen
Program for
Parents of
Children with
Autism
Spectrum
Disorder
(HMTW)

Relational
and personal
savouring

Within-
subject
repeated
measures
design

Pre- Post-
design

14

78

No control
group

Typically
developing
children

83

Maternal
behaviors
Parental self-
efficacy

Stress

Anxiety
Depression
Social support

Anxiety
Affects

improvements in parental
stress and self-efficacy.

Levels of parents’ self-
efficacy, state of anxiety,
parental stress, parental
interactional behaviors,
and children’s verbal
language performances
and interactional
behaviors was statistically
different in the post-
intervention period when
compared with the pre-
intervention period.
Savouring leads to a
decrease in negative
affect but not increases in
positive affect. Mothers
with higher levels of
anxiety experience a
greater decrease in
negative affect compared
to mothers with lower
levels of anxiety post-
savouring. Decrease in
negative affect is
observed after savouring
among mothers of young
children in both the ASD
and control groups.
Savouring failed to
significantly increase

Lack of a stronger
experimental
design.

No control group.

No control group.
One short session,
no follow-up
assessment.

High attrition rate.
Measures were not
necessarily
completed in one
take.



Weitlauf et
al. (2020)

Zhou et al.
(2019)

USA

China

PESDM +
MBSR

Family-
Focused
Psychoeduca
tional

RCT

Quasi-
experimental
design

61  Coaching only
(R)

127 Typically
developing
children

84

Stress
Depression
Anxiety
Satisfaction
with life
Mindfulness
skills

Parental self-
efficacy
Anxiety
Depression

positive affect among
mothers across both ASD
and control groups after
this brief online savouring
intervention was
administered.

Parents who received
MBSR had greater
improvements than those
receiving P-ESDM only in
parental distress and
parent-child
dysfunctional
interactions. Groups
differed in change in
mindfulness during
treatment, with P-ESDM
plus MBSR

increasing and P-ESDM
declining. Treatment
group did not significantly
predict change in
depressive symptoms,
anxiety symptoms, or life
satisfaction. Results
suggest that manualized,
low-intensity stress-
reduction strategies may
have long-term impacts
on parent stress.
ASD-group significantly
lower levers of parenting
self-efficacy and worse
emotion

Small sample size
for some analysis.
High attrition rate.
Homogeneous
sample.
Intervention length
could vary among
participants
(rescheduling of
sessions).

Short term
intervention.
Small sample size.
Study context may
not be



Corti et al.
(2018)

Lo et al.
(2017)

Italy

China

Therapy
(FFPT)

ACT Parent
Training

Brief
Mindfulness-
based
training

Quais-
experimental
design

RCT

42

No intervention

180 No intervention

(R)

85

Stress
Mindfulness
skills

Cognitive skills

Depression
Mindfulness
skills

Marital
satisfaction

than CG. ASD-group had
significant lasting
improvements for all
outcome measures. FFPT
may effectively improve
parenting self-efficacy,
reduce anxiety and
depression for parents of
children with ASD.
Multivariate analysis of
variance showed a
paradoxical reduction of
mindfulness awareness
after treatment and a
trend towards statistical
significance of the change
in stress in the group
receiving the ACT-PT. No
effect of treatment was

found on cognitive fusion.

After the program,
parents had significant
improvements in parental
stress, depression, and
stress from parent—child
dysfunctional interaction.
Based on the pretest
scores, parents with
severe stress

and depression reported
more significant positive
changes,

and they reported
moderate effect sizes for
stress and

generalizable (ASD
children living in a
rehabilitation
center).

Possible placebo
effect.

Group not
randomized.
Small sample size.
No follow-up
assessment.
Self-reported
measures only.
Children were all
receiving EIBI.
Self-reported
measures only.
EG was not
compared with
another program.



Pennefathe USA
retal.
(2018)

Zhang et al. China

(2014)

Feinberget USA
al. (2014)

Autism
Parent
Training

Solution-
focused brief
therapy
(SFBT)

Problem-
Solving
Education
(PSE)

Pilot study,
within-
subjects
repeated
measures
pre-

post-

Quasi-

experimental

design

RCT

16 No control
group

43 No intervention

(R)

122 Usual care (R)

86

Stress
Coping skills
Parental
knowledge

Post-
Traumatic
Growth
experience

Stress
Depression
Coping skills

for depression.
Participant satisfaction
scores revealed that the
parents were satisfied
with the content and
overall program
arrangement, and agreed
that their ability to cope
with emotions and stress
was enhanced.

After the intervention
parents reported a
decrease in parental
stress an increase in
relevant knowledge and
in child prosocial
behavior, a decrease in
hyperactive behaviors,
and high levels of
satisfaction with the
intervention.

Mothers who attended
SFBT group-work
reported higher Post-
Traumatic Growth scores,
both at post-treatment
and 6-month follow-up
assessments.

Mothers in the PSE group
were significantly less
likely to report clinically
significant parenting
stress compared with
mothers receiving usual
care. Compared with

Small sample size.
High attrition rate.
No follow-up
assessment.

Small sample size.
Self-reported
measures only.
EG was not
compared with
another program.

Small study (first
efficacy trial of the
intervention).



Jietal.
(2014)

China

Multidiscipli
nary parent
education
program

Quasi-
experimental
design

42

Health
Coping skills
Family
Functioning
Social support
Caregiver
burden
Parental self-
efficacy

Waitlist (R)

87

mothers receiving usual
care, at the 3-month
assessment, PSE mothers
had significantly higher
use of social coping,
including use of
emotional support and
instrumental support,
which is defined as
concrete, direct ways that
people assist others in
accessing services and
other concrete resources.
Significant differences
were found in measures
of mental health related
quality of life, family
functioning, self-efficacy
and positive coping style
for EG compared with CG.
No significant differences
in measures of physical
health related quality of
life, caregiver burden,
social support, and
negative coping style
between the two groups.
The intervention may
have positive effects on
caregivers' mental health-
related quality of life,
while having little effect
on their physical health
related quality of life.

No follow-up
assessment.
Participants
already involved in
rehabilitation
centers.

Small sample size.



Haakonsen
Smith et al.
(2018)

Hemdi and
Daley
(2017)

USA

Saudi
Arabia

Coping
Effectiveness
training

Self-help
Psychoeduca
tional
intervention

Generic
counseling (R)

Randomized 22
treatment-
control

design

Pragmatic 62  Usual care (R)
randomized

two-arm

controlled

trial

88

Coping skills

Stress
Anxiety
Depression
Level of
happiness

Participants found the
intervention practical and
useful: the intervention
influenced how
participants felt in
stressful situations and
helped them to feel more
control. The EG
demonstrated
significantly increased
coping self-efficacy.
Between group
differences

were not significant when
comparing the pre- post-
changes.

The intervention was
effective in reducing
maternal stress,
depression, parent
reported ASD symptoms,
child behaviour problems,
and increasing maternal
happiness in participants.
Parental mean total
stress score was
significantly reduced in
mothers in the EG and
maintained at follow-up.
A significant reduction in
maternal depression post
intervention was
maintained at follow-up.

Homogeneous
sample.

Annual outcomes
significantly
different between
EG and CG.

No information
about child’s
condition.

Self-reported
measures only.
Small sample size.
Lack of a stronger
experimental
design.



Rattaz etal. France Support
(2016) group
Neece USA MBSR
(2014)

Neece etal. USA MBSR
(2019)

Pre- Post- 18
design,
exploratory

No control
group

Pilot study 46
with waitlist-
control

group

Waitlist (R)

Mixed- 80
method,

waitlist-

control

design

Waitlist (R)

89

Quality of life
Stress

Stress
Depression
Satisfaction
with life

Stress
Depression
Satisfaction
with life

A significant decrease in
the parental stress score
is noted at the end of the
program. The emotional
score of the quality of life
scale also tends to
decrease, while the daily
life score remains stable.
The decrease in parental
stress appears to be more
marked among parents
who have two children
than among those with
only one child.

Parents who participated
in MBSR reported
significantly less stress
and depression as well as
greater life satisfaction
compared with CG.
Regarding child
outcomes, parents of EG
reported that their child
has fewer behaviour
problems following the
intervention.

MBSR was similarly
efficacious in improving
parent mental health
outcomes for Latino and
non-Latino parents. Both
Latino and non-Latino
parents reported similarly
high levels of stress and
depressive symptoms at

Small sample size.
No control groups.
Other family
outcomes could
have been
assessed.

No follow-up
assessment.
Children all had
services; intensity
not controlled.
Mediating variables
should be
explored.

Sample lived in the
same region.

Latino sample was
heterogeneous
compared to the
non-Latino sample.
All participants
lived in the same
region.
Self-reported
measures only.



Roberts
and Neece
(2015)

USA

MBSR

Feasibility of
intervention

43

Waitlist (R)

90

Mindfulness
skills

baseline, suggesting a
critical need for
treatment across groups,
and average levels of
satisfaction with life.
There were no ethnic-
group differences in
parent outcomes
(parenting stress,
depressive symptoms,
and satisfaction with life)
according to either
guantitative or qualitative
analyses, suggesting that
MBSR generally appears
equally effective in
improving parent-
reported outcomes
regardless of ethnicity.
Despite high levels of
stress reported by
parents, results show that
such a program is feasible
in a community-based
setting. Program
participation and
completion of measures
is high. Participation was
higher for immediate
treatment than waitlist.
Parents showed
improved mindfulness
abilities. They were
satisfied with the
program.

Children all had
services; intensity
not controlled.
Mediating variables
should be
explored.

Feasibility should
be assessed in
other settings.



Chan and
Neece
(2018)

Robert et
al. (2020)

USA

USA

MBSR

MBSR

Follow-up
study

Pre- Post-
pilot study

80

47

Waitlist (R)

Waitlist (R)

91

Stress
Depression
Satisfaction
with life

Stress

Parents who received
MBSR reported
significantly greater
improvements in mental
health outcomes as well
as reduced child
behaviors related to
attention and withdrawn
behaviors compared to
parents in the control
group. Further, changes
seen through MBSR were
maintained at a 6-month
follow-up assessment.
These findings suggest
that improvements in
parent and child
outcomes through MBSR
may have longer term
benefits for families.
Both self-reported
parenting stress and
cortisol awakening
response decreased
following MBSR for
parents. The greatest
difference in means over
time was between
baseline and follow-up,
where changes

in effect size were even
stronger for biological
markers than for self-
report measures. The
MBSR intervention

No active control
groups.
Heterogeneous
sample.
Self-reported
measures only.

Cortisol measure
could have been
more rigorous.
Season change
could have
influenced the
results.



Chaudhry Pakistan Learning-

et al. Through-Play

(2023) in My Own
Way Plus

Gur et al. Israel Bio-psycho-

(2023) social

intervention

Feasibility 26  Usual care (R)

study

Quasi- 70 No control
experimental group
design with

Pre — Post -

92

Depression
Anxiety
Quality of Life
Parental Stress

Parental
reflective
functioning
Coping

Life events

reduced both perceived
and physiologic stress.
Maternal depression and
anxiety scores

were significantly lower
in the EG at follow-up.
Total parenting stress
scores had significantly
reduced at follow-up for
the EG. Health-related
quality of life was
significantly higher for
the EG at follow-up.
Mothers expressed
positive outcomes from
participating in the
program (e.g., better
mental health, improved
attachment to the child,
greater sense of self-
efficacy).

The pre- post- different
for parental reflective
functioning was non
statistically significant,
but there was a
significant difference in
parental reflective
functioning before and
after the intervention for
parents who participated
in an intensive
intervention of 13
sessions or more.

Recruitment could
differ in other
settings.

This was a
feasibility study,
and it was not
powered to
formally test for
effectiveness.

The CG was not
interviewed.

The level of
severity of child’s
symptoms was not
documented.

No control group
and no
randomization.
The COVID-19
pandemic context
might have
influenced the
outcomes and the
intensity of the
intervention varied
because of it.



Neece et al.

(2023)

Rojas-
Torres et
al. (2023)

Safer-
Lichtenstei
netal.
(2023)

USA

Spain

USA

MBSR

Mindful
Parenting

Behavioral
Parent
Training +
MBSR

RCT

Clinical trial

RCT and
feasability
study

117

14

60

Psychoeducatio
n group (R)

Waitlist

Psychoeducatio
n groupe (R)

Parental stress

Anxiety

Parental stress

Mindfulness
skills

Impact of
autism
Stress

No significant differences
observed for coping
styles.

Parenting stress
significantly

decreased over time in
both groups. Relationship
was significantly stronger
for the EG. The effects
last at the follow-up.

Anxiety levels decreased
significantly in the two
groups and over the
course of

the treatment.

Parents report differing
opinions about the
feasibility of applying the
MBSR strategiesain a
long-term manner.
Parents appreciated the
psychoeducation part

around their child’s needs

and development. Group
format appreciated.

The COVID-19
pandemic context
might have
influenced parental
stress and
impacted study
procedures.

No no-intervention
control group.
Small sample size.

Poor attendance.
Lack of powered
analysis.

Small sample size.

Note. (R) = Randomized, ASD = Autism Spectrum Disorder, CG = Control Group, EG = Experimental Group, EIBI = Early Intensive Behavioral Intervention, MBSR =
Mindfulness Based Stress Reduction, PESDM = Parent Early Start Denver Model, RCT = Randomized Controlled Trial, USA = United States of America
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3.5.3 Characteristics of the Interventions

The interventions examined in this rapid review differed in terms of the modalities in which
interventions were given (e.g., settings, intensity, length) and the type of strategies used in programs
(intervention approaches). As stated above, although five studies evaluated the same intervention, they
were considered different studies. Therefore, the n reported below is based on the total of 26 included

articles.

3.5.3.1 Modalities of Interventions

The interventions evaluated in the included studies had an average of 7.76 sessions, ranging from a
single session to 18 sessions. The offered sessions varied in duration from a few minutes to a full 7-hour
day (e.g., workshop or meditation retreat). However, the majority of interventions (n = 15) provided
sessions lasting between 60 and 180 minutes, while seven interventions offered sessions lasting over 180
minutes, and three interventions offered sessions lasting less than 60 minutes (one study did not include
this information). Regarding the frequency of sessions, most interventions (n = 18) were offered once a
week. Most interventions (n = 18) provided sessions in a group format, while six interventions offered
them on an individual basis, and two used a mixed modality, depending on the session. For the vast
majority of interventions (n = 20), the program was conducted in person. Five programs used alternative
modalities such as online delivery, telephone-based sessions, providing a manual for self-help to the
parents, or a combination of several modalities of delivery. Overall, all interventions were delivered by a
professional or expert in the domain of interest, such as Early Start Denver Model (ESDM; Rogers &
Dawson, 2010) certified coach, Mindfulness-Based Stress Reduction (MBSR; Kabat-Zinn, 2003) certified
therapists, clinicians with years of experience in CBT or ACT, social worker, registered yoga teacher, etc.
Seven studies evaluated an intervention delivered by one professional, while the remaining included
delivery by several. One intervention included a parent mentor to support families during the program,

and one study was online and did not require anyone to deliver it.

3.5.3.2 Intervention Approaches

Most interventions included psychoeducational material on information about NDD conditions
themselves (mostly autism), and managing stress, emotions, and coping styles (n = 18). Eleven studies

evaluated the impact of mindfulness strategies on different parental outcomes (e.g., mindfulness yoga,
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savouring, MBSR). Multiple interventions included evaluation or intervention strategies based on ABA or
Positive Behaviour Support (n = 8). Five studies used CBT or ACT-based strategies. Those interventions
also generally offered some parent coaching. While most of the interventions offered structured sessions
with psychoeducational material, some studies mentioned the importance of the discussions and sharing
between families and the social and emotional support that the intervention could provide (n = 6;
Haakonsen Smith et al., 2018; Moody et al., 2019; Neece et al., 2023; Noyan Erbas et al., 2021; Rattaz et
al., 2016; Rojas-Torres et al., 2023). Three studies used only one type of strategy or approach during the
intervention (mindfulness yoga, Ketcheson et al., 2022; CBT, Feinberg et al., 2014; and savouring, Pereira
et al., 2021). The remaining studies combined different types of strategies that varied depending on the
sessions. For more detailed information regarding each intervention’s components evaluated in the

included studies, see Table 3.3.

95



Tableau 3.3 Characteristics of interventions in included studies

Study Authors Intervention Number of Frequency of Intervention Techniques or Delivery modalities
(year) sessions sessions length (weeks)  strategies used
(length)
Ketchesonetal. MYTime (yoga) 12 Once a week 12 Mindfulness Yoga. Group, in person.
(2022) (1hr) Breathing. Delivered by a
registered yoga
teacher.
Moody et al. Colorado Parent Three phases: 1) Action 24 Mentorship, 1) Action planning;
(2019) Mentoring Program 1) Action planning; once psychoeducation, individual, in person,
(cPm) planning; 1 2) Navigating counseling, delivered by
(3hrs) the system; emotional support, professional center
2) Navigating once guidance. staff.
the system; 1 3) Mentorship; 2) Navigating the
(2-3hrs) once a month system; group, in
3) Mentorship; person, delivered by
minimum 6 expert in system use.
(unknown) 3) Mentorship;
individual, by phone,
in person or other,
delivered by a trained
parent mentor.
Mueller and Positive Family 8 (1.5hr) Once a week 8 Psychoeducation Individual, in person.
Moskowitz Intervention (PFI) CBT Delivered by the first
(2020) author, a doctoral
candidate and a
certified school
psychologist with a
master’s degree and
background in PBS
and CBT.
Noyan Erbaset = More Than Words 8 (unknown) Unknown 8 Psychoeducation, Group, in person.

al. (2021)

—Hanen Program
for Parents of

And 3 video
feedback
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Pereira et al.
(2021)

Weitlauf et al.
(2020)

Zhou et al.
(2019)

Corti et al.
(2018)

Lo et al. (2017)

Pennefather et
al. (2018)

Children with
Autism Spectrum
Disorder (HMTW)

Relational and
personal savouring

PESDM + MBSR

Family-Focused
Psychoeducational
Therapy (FFPT)

ACT Parent Training

Brief Mindfulness-
based training

Autism Parent
Training

1 (few minutes)

12 PESM + 6

4 (1.2-2hrs)

Once

Once a week

Once a week

One per two
weeks

Once a week

Once a week

97

Participants
had a week to
do the task.
12

24

intervention
techniques,
coaching.

Personal or
relational savouring.
Mindfulness.
Psychoeducation,
coaching,
mindfulness.

Psychoeducation,
managing emotions,
behavioral and
communication
intervention
techniques (ABA
based), coaching.
ACT techniques,
psychoeducation,
intervention
techniques (ABA
based).
Mindfulness,
psychoeducation,
managing stress.
ABA, ACT, Optimism
training.

Video feedback
sessions; individual, at
home.

Delivered by Hanen-
certified speech-
language therapist.
Individual, online.

Individual, in person.
Delivered by certified
ESDM coaches and
certified MBSR
therapists.

Group, in person.
Delivered by
psychological doctors,
nurses, special
education teachers.

Group, in person.
Delivered by a CBT
therapist with
expertise in ACT
practice.

Group, in person.
Delivered by certified
MBSR therapists.
Group, online.
Delivered by two
parent educators with
expertise in
mindfulness.



Zhang et al.
(2014)

Feinberg et al.
(2014)

lietal. (2014)

Haakonsen
Smith et al.
(2018)

Hemdi and
Daley (2017)

Rattaz et al.
(2016)

Neece (2014);
Roberts and
Neece (2015);
Chan and Neece
(2018); Neece

Solution-focused
brief therapy

Problem-Solving
Education (PSE)

Multidisciplinary
parent education
program

Coping
Effectiveness
training

Self-help
Psychoeducational
intervention

Support group

MBSR

6 (1.5hr)

6 (30-45min)

8 (1.5hr)

2 (1-1.5hr)

5 (30min)

5 (7hrs)

8 (2hrs) and
one meditation
retreat (6hrs)

Once a week

Once a week

Once a week

Twice

Unknown

Once a month

Sessions once a
week and
retreat once at
the end of the
program

98

Unknown

20

8

Coping strategies,
situation analysis
based on Solution-
focused strategies.
CBT.

Psychoeducation,
managing stress,
positive coping style,
managing emotions,
social support.

Psychoeducation,
managing stress,
coping strategies,
problem-solving
strategies,
discussions.
Psychoeducation,
managing stress.

Psychoeducation,
discussions.

Psychoeducation,
managing stress and
anxiety,
mindfulness.

Group, in person.
Delivered by first
author and one social
worker.

Individual, in person.
Delivered by various
trained clinical
professionals.

Group, in person.
Delivered by a special
education teacher and
mother of ASD child, a
community nurse, a
psychologist, and a
psychiatrist.
Individual, in person.
Delivered by a genetic
counselor.

Individual, self-help
manual and online
support offered by
three therapists with
experience with
families and ASD.
Group, in person.
Delivered by two
clinical professionals.
Group, in person.
Delivered by certified
MBSR therapists.



et al. (2019);
Robert et al.
(2020)
Chaudhry et al.
(2023)

Gur et al. (2023)

Neece et al.
(2023)

Rojas-Torres et
al. (2023)

Safer-
Lichtenstein et
al. (2023)

Learning-Through-
Play in My Own
Way Plus
Bio-psycho-social
intervention
(including individual
therapy, group
therapy, child
therapy, parent
training and dyadic
therapy)

MBSR

Mindful Parenting

Behavioral Parent
Training + MBSR

12 (1-1.5hrs)

Depending on
the type of
intervention
(e.g., group
therapy M =8.5
sessions/year)

8 (2hrs) and
one meditation
retreat (6hrs)

8 (1.5hrs)

16 (2hrs)

Once a week

Depending on
the type of
intervention;
from daily to
once every two
weeks.

Sessions once a
week and
retreat once at
the end of the
program

Once a week

Once a week

12

52 (a year)

16

Psychoeducation,
CBT.

Managing difficult
emotions,
communication
strategies, play
therapy (with the
child and the
parent),
Modeling.
Psychoeducation,
managing stress and
anxiety,
mindfulness.

Mindfulness,
Psychoeducation on
ASD and active
listening.
Psychoeducation on
positive behavior
support,
Mindfulness.

Group, in person.

Group, individual, in
person.

Group, in person and
online. Delivered by
certified MBSR
therapists.

Group, in person.

Group, online.

Note. ABA = Applied Behavior Analysis, ACT = Acceptance and Commitment Therapy, ASD = Autism Spectrum Disorder, CBT = Cognitive-Behavioral Therapy,

MBSR = Mindfulness Based Stress Reduction, PESDM = Parent Early Start Denver Model
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3.5.4 General Results of Included Studies

Globally, across all studies, change in at least one parental outcome was observed, mostly parental
stress, depression, and anxiety symptoms (n = 13), but not always with statistical significance (n = 3). In
studies incorporating control groups, the experimental group consistently displayed more pronounced
changes in parental outcomes compared to the control group, particularly for the usual care and waitlist
type of control groups (e.g., Feinberg et al., 2014; Zhou et al., 2019). In studies with a follow-up
assessment, certain findings indicated a sustained maintenance of the gains acquired by parents (e.g.,
Chan & Neece, 2018; Neece et al., 2023; Roberts et al., 2020), while others revealed an increase in

certain parental outcomes (e.g., depression; Weitlauf et al., 2020) after several months.

For studies incorporating qualitative data, parents’ discourses displayed satisfaction regarding the
intervention, increased sense of belonging, less daily stress, better coping strategies, and increased
feelings of empowerment and well-being (Chaudhry et al., 2023; Corti et al., 2018; Haakonsen Smith et
al., 2018; Moody et al., 2019; Neece et al., 2019; Noyan Erbas et al., 2021; Roberts & Neece, 2015; Rojas-
Torres et al., 2023; Safer-Lichtenstein et al., 2023).

3.5.4.1 Interventions’ Processes Influencing Parental Outcomes

Several authors hypothesized about the connection between the outcomes achieved and the
components of their various programs. Regarding the intervention modalities, several studies reported
the beneficial effects of a group format, showing that it can break isolation, increase the sense of
empowerment, create a validating and supportive social network, and develop flexible and adaptive
coping strategies, while also having economic benefits for service providers (Feinberg et al., 2014;
Moody et al., 2019; Noyan Erbas et al., 2021; Pennefather et al., 2018; Rattaz et al., 2016; Roberts &
Neece, 2015; Rojas-Torres et al., 2023; Zhang et al., 2014; Zhou et al., 2019). As for the program
duration, some studies reported that a short-term program has the potential for long-term impact on
families (Chan & Neece, 2018; Lo et al., 2017; Noyan Erbas et al., 2021; Roberts et al., 2020), while others
hypothesized that a few weeks are too short to observe changes in all parental outcomes (Ji et al., 2014;
Ketcheson et al., 2022; Rattaz et al., 2016; Weitlauf et al., 2020; Zhang et al., 2014). Finally, some authors
emphasized the importance of offering such services early in the trajectory of families with a child with
NDD to support parents’ mental health and maximize family functioning in general (Corti et al., 2018;

Haakonsen Smith et al., 2018; Lo et al., 2017; Rattaz et al., 2016).
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As for intervention approaches and strategies, the results of studies incorporating elements of
mindfulness and ACT approach seemed to support the beneficial effects on various parental outcomes,
including stress, depressive symptoms, and anxiety (Chan & Neece, 2018; Corti et al., 2018; Ketcheson et
al., 2022; Neece et al., 2014, 2019; Peirera et al., 2021; Pennefather et al., 2018; Roberts & Neece, 2015;
Roberts et al., 2020; Weitlauf et al., 2020; Zhang et al., 2014). Second, providing more formal
information, psychoeducation, or coaching to parents related to their child's condition can have a
beneficial effect on their sense of parental competence and self-efficacy (Chaudhry et al., 2023; Noyan
Erbas et al., 2021; Pennefather et al., 2018; Rattaz et al., 2016; Safer-Lichtenstein et al., 2023; Zhou et al.,
2019). Third, taking a positive approach to the challenges faced by families with young children with NDD
promotes beneficial changes in parents (Ji et al., 2014; Peirera et al., 2021; Safer-Lichtenstein et al.,

2023; Zhang et al., 2014; Zhou et al., 2019).

3.6  Discussion

The aim of this rapid review was to document and describe the existing interventions in the scientific
literature that focused on supporting the mental health and psychological well-being of parents of
children with NDD during early childhood. A rapid review was specifically selected as the method to
address an urgent decision-making need from the Ministry of Health and Social Services in [Redacted] to
obtain information regarding services that can be offered to support parents within the trajectory of

assessment and services in NDD (Garritty et al., 2021).

Although the inclusion criteria were designed to capture interventions targeting parents of children with
a range of developmental disabilities, the large majority of included interventions focused on families of
children with autism, followed to a lesser extent by those involving children with global developmental
delay, attention-deficit/hyperactivity disorder, or other developmental disabilities not specified. This
reflects the current research landscape, where studies on parental well-being interventions often center
on the autistic population and their families (e.g., Li et al., 2024). However, given the heterogeneity
within developmental disabilities, interventions designed for children with autism may not fully
generalize to families facing different but related challenges. Therefore, caution is needed when
interpreting the findings, as they may not reflect the full spectrum of support needs across all families of
children with diverse developmental disabilities (Lord et al., 2020). Future research should explore

whether similar intervention strategies are applicable or beneficial to a wider range of diagnoses.
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Nevertheless, despite differences in the specific challenges associated with various developmental
disabilities, parents across diagnoses frequently report similar support needs, particularly in relation to
managing stress, developing effective coping strategies, and navigating access to appropriate services
(Astle et al., 2022). These shared concerns underscore the relevance of transdiagnostic and family-
focused approaches, which aim to promote caregiver well-being across diagnostic categories while
allowing flexibility to respond to each family’s unique circumstances (Astle et al., 2022). Adopting a more
collective vision of the social and psychological support needs of parents highlights the importance of
developing programs that proactively address parental well-being, an aspect that is often overlooked in
child-focused developmental services and by parents themselves as they prioritize their child’s needs.
Developing distinct interventions for each diagnostic group may not only pose logistical and financial
challenges for funders, policymakers, and service providers, but also fragment services and limit their
scalability (Lo et al., 2017; Male et al., 2023). Furthermore, interventions that are designed to be
appealing, accessible, and easily implementable are more likely to be adopted and sustained in real-
world contexts (Zhou et al., 2019). A transdiagnostic framework can thus offer a pragmatic and inclusive
pathway to enhance parental support while addressing broader public health objectives related to equity

and service delivery (Astle et al., 2022).

This rapid review reveals that relatively few interventions are explicitly designed to enhance the
psychological well-being of parents and clearly articulate underlying mechanisms to achieve this goal.
The majority of studies on interventions for families with a child with NDD primarily focus on improving
children’s skills and reducing the severity of their symptoms (e.g., Conrad et al., 2021; McConachie &
Diggle, 2007; Siller & Morgan, 2018). Other reviews had come to the same conclusions in the past,
shedding light on the lack of direct support for parents (see Bourke-Taylor et al., 2021; NICE, 2016). If
parents are involved in programs, they are often coached to acquire intervention skills to maximize
opportunities for stimulating their child and improving their prognosis (e.g., MConachie & Diggle, 2007;
Vivanti et al., 2014). Parental outcomes are sometimes considered in the evaluation of such programs,
but usually with the purpose of testing correlations or mediation effects on the effectiveness of the

interventions for the child (see Shine & Perry, 2010; Zaidman-Zait et al., 2014).

3.6.1 Approaches and Strategies of Interventions Targeting Psychological Well-being

This study provides a comprehensive overview of available interventions, emphasizing commonly used

strategies and those perceived as valuable by parents. By exploring how these approaches shape
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parental well-being, it enhances our understanding of existing practices and their alighnment with
families' needs, offering valuable insights to guide service development and decision-making in public
health and social services. Therefore, identifying key components and clinical processes aiming at
targeting parental outcomes can help formulate practical recommendations for developing a new service
trajectory in Quebec, integrating and evaluating support for all family members of a young child with

NDD.

3.6.1.1 Mindfulness and Acceptance-Based Programs

Results of this rapid review show that several studies have investigated the effects of mindfulness- and
acceptance-based approaches on parent functioning for parents of children with NDD (Whittingham,
2014), with CBT, ACT, and mindfulness-based programs emerging as frequent interventions for
supporting parental mental health (Chan & Neece, 2018; Corti et al., 2018; Feinberg et al., 2014;
Ketcheson et al., 2022; Lo et al., 2017; Mueller & Moskowitz, 2020; Neece, 2014; Neece et al., 2019;
Pennefather et al., 2018; Pereira et al., 2021; Robert et al., 2020; Roberts & Neece, 2015; Weitlauf et al.,
2020). Through these approaches in various studies, ACT has shown its impact on reducing distress when
individuals have limited control over a situation and in finding ways to accept painful and seemingly
unfair circumstances through developing psychological flexibility (Garcia et al., 2021; Gould et al., 2018;
Lunsky et al., 2017; Marino et al., 2021). Also, having a compassionate attitude and accepting one's
feelings seem to act as protective factors against depression symptoms and can reduce distress (Jones et
al., 2014; Kim et al., 2018). Given the evidence supporting ACT strategies in populations facing
uncontrollable or chronic stressors, these findings underscore the relevance of further exploring their
applicability for parents of young children with NDD. Also, further studies are warranted to evaluate the
impact of specific ACT processes on individuals when combined with other established evidence-based

interventions (Garcia et al., 2021).

Studies have emphasized the importance of considering aspects such as stress perception when
addressing parental stress (Gerstein et al., 2009). Mindfulness-based techniques are frequently
employed in the studies included in this research. Kabat-Zinn (1990) describes mindfulness as the
conscious awareness that emerges when one attentively observes their current experiences with
openness and acceptance. Integrating mindfulness techniques into interventions has the potential to
shift perceptions of distressing situations by fostering greater mindfulness of other aspects that can lead

to a more positive emotional experience in parents. Although it is well known that parents of children
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with NDD are more vulnerable and face more challenges than parents of typically developing children
(Karst & Van Hecke, 2012; Papadopoulos, 2021), it is also the case that they can show positive
psychological functioning, adopt effective coping styles, and report positive experiences regarding the

raising of their child with NDD (Cost et al., 2021; Smith et al., 2008; Waizbard-Bartov et al., 2019).

However, the requirements sometimes associated with training, fidelity monitoring, and supervision of
mindfulness- and acceptance-based interventions may represent potential barriers to the broader
implementation and dissemination of such programs. While these elements contribute to maintaining
the integrity and quality of interventions, they can also limit flexibility and scalability, particularly in
settings with limited resources. It is therefore important to consider how such demands might impact
the feasibility of real-world application and to explore ways to adapt program delivery while preserving

core components (Rycroft-Malone et al., 2014).

Moreover, many systematic reviews or meta-analyses do not report on critical features of research such
as treatment fidelity, social validity, inter-observer agreement, or attrition. Also, methodological
concerns occur when confounding variables are not appropriately controlled, such as prior participation

to mindfulness or alternative interventions.

3.6.1.2 Empowering Parents with Information, Resources, and Practical Knowledge

Psychoeducational content related to understanding the diagnosis, navigating through services, and
managing stress and anxiety appears to be highly relevant for participating parents in interventions
(Chan & Neece, 2018; Corti et al., 2018; Haakonsen-Smith et al., 2018; Hemdi & Daley, 2017; Ji et al.,
2014; Lo et al., 2017; Moody et al., 2019; Mueller & Moskowitz, 2020; Neece 2014; Neece et al., 2019;
Noyan Erbas et al., 2021; Rattaz et al., 2016; Robert et al., 2020; Roberts & Neece, 2015; Zhou et al.,
2019). The development of this knowledge among parents has the potential to play several roles in
terms of parental self-efficacy. Parental self-efficacy refers to parents’ belief in their ability to parent
successfully (Jones & Prinz, 2005). Kunseler and colleagues (2014) found a bidirectional relationship
between parental self-efficacy and the mental health level of parents of children with autism. Other
studies also demonstrate the effect of parental self-efficacy on parental role adaptation, parental
satisfaction, parental well-being, and various mental health-related variables, such as depressive and
anxiety symptoms (Albanese et al., 2019). Therefore, interventions offered to parents to support their

psychological well-being should include psychoeducational content that enhances their knowledge about
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their child's condition and their mental health issues. This would enable them to better support their
child in daily life, increase their sense of self-efficacy, and subsequently improve their mental health

(Albanese et al., 2019).

3.6.1.3 Building on Existing Strengths and Resilience

There is growing interest in research on families of children with NDD that goes beyond documenting
difficulties. Increasing attention is being given to positive family dynamics, such as strengths, resilience,
and effective coping strategies that may help reduce family distress (Hastings, 2016; Waizbard-Bartov et
al., 2019). Indeed, parents possess remarkable resilience and strength in their journey of raising a child

with specific needs.

Also, despite facing significant stress, anxiety, and depression symptoms (Karst & Van Hecke, 2012;
Hayes & Watson, 2013), their well-being plays a pivotal role in shaping the parent-child relationship
(McConnell et al., 2014; Smith et al., 2008). Prioritizing the psychological well-being of these parents can
empower them to overcome challenges, support their child's development effectively, and experience
positive mental and physical health outcomes (Lee, 2009; Pottie & Ingram, 2008). Interventions and
support programs that focus on nurturing resilience and enhancing the psychological well-being of
parents can lead to improved mental health and foster positive developmental outcomes for both

parents and their children.

3.6.1.4 Creating a Safe Space for a Group of Peers

Group-based delivery was a prominent component among interventions (Chan & Neece, 2018; Corti et
al., 2018; Ji et al., 2014; Ketcheson et al., 2022; Lo et al., 2017; Moody et al., 2019; Neece, 2014; Neece et
al., 2019; Noyan Erbas et al., 2021; Pennefather et al., 2018; Rattaz et al., 2016; Roberts et al., 2020;
Roberts & Neece, 2015; Zhang et al., 2014; Zhou et al., 2019). Families often feel isolated or
misunderstood, leading to limited social and emotional support (Papadopoulos, 2021; Salleh et al., 2020;
Samsell et al., 2022). Parenting a child with NDD can be demanding, and parents may face unique
challenges that can be difficult to share with other parents of typically developing children.
Consequently, these families may have restricted access to social networks that fully understand their

circumstances.
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Participating in a program within a group of parents facing similar realities and challenges can break this
isolation, normalize the experience of having a different child, and increase the feeling of being
supported, accepted, and understood (Corti et al., 2018; Gould et al., 2018). The normalization process
can alleviate feelings of stigma and isolation, leading to increased parental self-esteem and resilience.
Studies have shown that parents who engage in group-based interventions report reduced feelings of
stress and increased perceptions of social support (Clifford & Minnes, 2013; Corti et al., 2018). The
collective support and understanding within these groups foster a sense of solidarity, where parents feel

accepted and validated for their experiences.

The perception of social support has been demonstrated as a protective factor for parents’ well-being
and contributes to stress reduction (Higgins et al., 2023; Moody et al., 2018). The group modality also

has the potential to create a lasting support network even after the intervention ends.

3.6.2 The “How”: Taking into Consideration Modalities that Support Parents’ Participation

Interesting frequent facets of intervention regarding the programs’ composition seem to potentially
impact feasibility, social validity, and satisfaction of interventions. For example, a larger number of
interventions had around 6 to 8 sessions, mostly lasting 180 minutes, with a weekly occurrence. Parents
seem to find this type of service delivery format to be favourable, especially for those who might find it
challenging to incorporate additional appointments into their routine, and results show that brief
interventions can impact parental outcomes (Lo et al., 2017; Pennefather et al., 2018). Also, even though
most studies included parents of children with ASD, very few had session content that was not applicable
or easily adaptable to other NDDs such as ID or any type of additional developmental needs of the child.
Psychoeducational content focused on stress management and the promotion of adaptive coping
strategies is generally not diagnosis-specific and can be broadly applicable to a wide range of parents,
regardless of their child’s specific developmental condition. Therefore, interventions supporting the

psychological well-being of parents could well be delivered with no regard for a specific diagnosis.

3.6.3 Reflexive Thoughts on Intervention Evaluation Methods and Limitations

The methodological concerns of the 26 included studies were mainly about small sample size and lack of
a control group or of an active control group. The absence of a control or active comparison group in
studies evaluating interventions limits the ability to isolate the intervention's specific effects from other

influencing factors. This can compromise the internal validity of the study and reduce confidence in
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attributing observed changes solely to the program. The current rapid review seeks to address
stakeholder needs by examining intervention strategies aimed at supporting parental psychological well-
being, with the goal of identifying or developing a program for families of children with developmental
delays (Rivard et al., 2024a). In this context, the inclusion of a control group would be highly relevant to

distinguish the effects of the intervention from the broader support provided to the family.

Also, the unique use of self-report measures is addressed in studies. Although self-report measures are
often acknowledged as a limitation due to potential biases such as social desirability or subjective
interpretation, they remain particularly valuable in capturing individuals’ internal experiences. This is
especially true when evaluating interventions grounded in cognitive and behavioral approaches, such as
CBT and ACT, where subjective perceptions of change, emotional states, and coping are central to the

therapeutic process (Bourke-Taylor et al., 2021; Hayes et al., 1999).

Another notable methodological limitation across the included studies concerns the homogeneity of
samples, which were frequently composed of participants sharing similar socioeconomic, educational, or
cultural backgrounds. Such sample characteristics inherently limit the external validity of findings and
constrain the generalizability of results to more diverse populations. Even in cases where samples were
more heterogeneous, few studies disaggregated results or adapted intervention components based on
cultural or contextual variables. Cultural and contextual sensitivity is particularly critical when addressing
parental psychological well-being, as caregiving practices, perceptions of disability, and service
engagement can vary significantly across sociocultural groups (e.g., Bernal & Domenech Rodriguez,
2012). The limited attention to these factors raises concerns about the applicability of interventions
across diverse family contexts. Future research should therefore incorporate equity-oriented
frameworks and report on culturally informed adaptations, ensuring that intervention strategies are

inclusive, accessible, and responsive to the diverse realities of families.

Moreover, some authors mentioned additional outcomes or variables that could have been measured to
verify moderation or mediation relations to better explain some results. The importance of being
cautious in the choice of quantitative measures when assessing an effect on something as complex as
mental health is also discussed. Targets of interventions should be specifically considered when choosing
the outcomes measured, as change in some parental variables may take more time to be detected

(Haakonsen Smith et al., 2018; Hemdi & Daley, 2017; Rattaz et al., 2016). Indeed, process-based
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approaches, such as ACT, aim to lead the individual to adopt a change in perspective in their daily life
using various skills, including mindfulness and committed action. Such changes take time and practice
and may not always be perceptible through a specific questionnaire on parental stress or depressive
symptoms, for example (Corti et al., 2018; Lo et al., 2017). Therefore, a parent may report the same
number of stressors before and after an intervention, but their relationship to those stressors may have

changed in a positive way (e.g., Roberts et al., 2020).

Also, some authors advocate for the systematic inclusion of well-being measures, arguing that such tools
offer a more accurate reflection of therapeutic impact than symptom-based assessments alone (see
Bourke-Taylor et al., 2021; Li et al., 2024). Nevertheless, the evaluation of emotional and psychological
outcomes in many studies continues to rely predominantly on instruments designed to detect mental

health symptoms (Bourke-Taylor et al., 2021; Li et al., 2024).

3.6.4 Limitations of this Rapid Review

Several limitations must be considered when interpreting the results of this rapid review. The rapid
review method is selected in situations where prompt decision-making is required, leading to a
streamlined research strategy. Even if rigorously conducted, this approach is still susceptible to bias. The
decision to focus only on studies in which the illustrated sample of parents of children under 7 years of
age may have resulted in missing out on certain interventions tested on an older sample, but which
could have been relevant for parents of young children as well. Also, excluding certain diagnoses in
children, grey literature, and language restrictions to narrow the research focus, given the constraints of
a rapid review, may have led to the omission of some relevant studies. In addition, the decision to
include five studies of a larger project was made based on their individual relevance and contribution to
the research questions. While offering valuable insights, it may lead to overrepresentation of findings
from a single source, and caution is required when interpreting the results. Finally, this study did not aim
to evaluate the effectiveness of interventions but rather to provide an overview of existing approaches.
Though it offers practical recommendations and contributes to reflections on intervention development
by highlighting strategies, modalities, and approaches that appear feasible, appreciated, and potentially
beneficial for parental well-being, conclusions should be interpreted with caution, and further research is

needed to rigorously assess their impact.

108



3.6.5 Conclusion

This rapid review aimed to explore the scientific literature for interventions primarily targeting the
psychological well-being of parents of young children (0-7 years) with NDD. In a context where political
decision-makers and public authorities are in the process of improving the trajectory of services for
families with a child with a suspected NDD in Quebec, the need to make direct support available for the
well-being of the parent has been felt. This research revealed that very few interventions directly target
parental well-being for parents of young children, but still allowed us to put forward relevant
approaches, strategies and modalities to support the well-being of parents and provide concrete

recommendations for the selection or development of such an intervention.

3.7 Keys Messages

People with Disabilities: You and each member of your family deserve adequate and sensible support

specific to your own needs to allow you to thrive.

Professionals: Offering psychological support to parents of children with developmental disabilities could

not only benefit the overall well-being of parents, but also enhance the well-being of the entire family.

Policy makers: Interventions that target parental mental health should be integrated into the public

service trajectories of families with a child with developmental disabilities.

3.8 Appendix 1: search strategy in PUBMED

(((("Psychotherapy"[Mesh] OR program*[TITLE] OR intervention*[TITLE] OR approach[TITLE] OR
approaches[TITLE] OR psychotherapy[TITLE] OR psychotherapies[TITLE] OR therapy[TITLE] OR
therapies[TITLE] OR psychoeducation*[TITLE] OR psycho-education*[TITLE] OR support*[TITLE]) AND
("Adaptation, Psychological"[Mesh:NoExp] OR "Emotional Adjustment"[Mesh] OR "Stress,
Psychological"[Mesh:NoExp] OR "Burnout, Psychological"[Mesh:NoExp] OR "Mental health"[Mesh] OR
"Anxiety"[Mesh:NoExp] OR "Anxiety Disorders"[Mesh:NoExp] OR "Depression"[Mesh] OR "Depressive
Disorder"[Mesh:NoExp] OR "psychologic adaptation"[TIAB] OR "psychological adaptation"[TIAB] OR
coping[TIAB] OR "adaptive behavior*"[TIAB] OR "adaptive behaviour*"[TIAB] OR "psychological
adjustment"[TIAB] OR "emotional adjustment"[TIAB] OR stress[TIAB] OR burnout[TIAB] OR "mental
health"[TIAB] OR well-being[TIAB] OR "well-being"[TIAB] OR distress[TIAB] OR anxiety[TIAB] OR
depression[TIAB] OR depressive[TIAB])) AND ("Parents"[Majr] OR parent*[TITLE] OR mother*[TITLE] OR
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father*[TITLE])) AND ("Child"[Mesh] OR "Infant"[Mesh] OR child*[TIAB] OR infant*[TIAB] OR
toddler*[TIAB])) AND ("Developmental Disabilities"[Mesh] OR "Autism Spectrum Disorder"[Mesh] OR
"Intellectual Disability"[Mesh:NoExp] OR "developmental disabilit*"[TIAB] OR "developmental
delay*"[TIAB] OR autism[TIAB] OR autistic[TIAB] OR "intellectual disabilit*"[TIAB] OR "intellectually
disabled"[TIAB] OR "intellectual development* disorder*"[TIAB] OR "mental retardation"[TIAB] OR
"mentally retarded"[TIAB]
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4.1 Abstract

Background. Family carers often lack support for their own well-being as they navigate diagnostic and
early intervention services for intellectual and developmental disabilities. Methods. This study explored
the emotional journey of carers during Early Positive Approaches to Support, an 8-week group program.
Participants journaled their emotional experiences at the beginning and end of each session. Results.
There was a significant increase in comfortable emotions and decrease in uncomfortable emotions by
the program’s end. Conclusions. These findings suggest that the program improved carers’ ability to self-
regulate their emotions and manage challenges. This study also highlights the value of self-observation

to understand carers’ emotional landscapes in interventions targeting their well-being.

Keywords: emotional well-being, parents, interventions, journaling, intellectual and developmental

disabilities
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4.2 Résumé

Contexte. Les parents manguent souvent de soutien pour leur propre bien-étre alors qu'ils naviguent a
travers les services de diagnostic et d'intervention précoce pour les troubles du développement.
Méthode. Cette étude a exploré I'expérience émotionnelle des parents dans le cadre du programme
Early Positive Approaches to Support (E-PAtS), un programme de groupe de 8 semaines. Les parents
participants ont tenu un journal des émotions au début et a la fin de chaque séance. Résultats. Une
augmentation significative des émotions confortables et une diminution des émotions inconfortables ont
été observées a la fin du programme. Conclusions. Ces résultats suggerent que le programme a amélioré
la capacité des parents a réguler leurs émotions et a faire face aux défis. L’étude souligne également la
valeur de I'auto-observation pour mieux comprendre les dynamiques émotionnelles des parents dans le

cadre d’interventions visant a soutenir leur bien-étre.

Mots-clés: Bien-étre émotionnel, parents, interventions, journal, troubles du développement
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4.3  Introduction

The experience of raising a child with intellectual and developmental disabilities® often differs
significantly from raising typically developing children (Fairthorne et al., 2018; Savari et al., 2023). Family
carers face a unique array of challenges, joys, roles, and responsibilities including considerable daily
accommodations as they support their child’s development (Higgins et al., 2023; Nurullah, 2013;
Papadopoulos, 2021). From the moment a family member, pediatrician, or childcare professional
suspects an intellectual and/or developmental delay, parents navigate through multiple steps as they
request and await interventions (Grenier-Martin & Rivard, 2020; Rivard et al., 2021c, 2023d). Due to a
lack of emotional, informational, and practical support, they frequently feel isolated and powerless to
meet their child's additional needs, which can lead to the development of less functional coping
strategies, such as experiential avoidance or expression emotional suppression (Avdiu & Hyseni Duraku,
2024; Gur & Reich, 2023). This context may contribute to the onset of mental health difficulties

(Masefield et al., 2020; Savari et al., 2023).

Some interventions designed to support parents’ psychological well-being have shown promising
impacts on standardized outcome measures of parenting stress, depression, and anxiety (Bourke-Taylor
et al., 2021; Kulasinghe et al., 2023). These interventions typically integrate strategies based on positive
approaches such as Acceptance and Commitment Therapy or mindfulness (e.g., Cachia et al., 2016; Chan
& Neece, 2018; Conrad et al., 2021; Kabat-Zinn, 1990; Hayes et al., 1999). However, these interventions
are rarely accessible to family carers through public health and social care systems (Derguy et al., 2017;
Rivard et al., 2024b). Some interventions may offer information or coaching. However, these approaches
primarily aim to enhance parental knowledge and adjust parenting practices, rather than directly
targeting parents’ emotional and psychological well-being (Frantz et al., 2018). There are significant costs
to seeking help from private services due to a lack of public options (Shepherd et al., 2020). To the extent
that parents already face challenges in accessing high-quality interventions for their child, they may
prioritize their child and postpone or avoid seeking out formal resources for their own well-being

(Fairthorne et al., 2018; Papadopoulos, 2021).

> The term "intellectual and developmental disability" (IDD) refers to conditions identified in early childhood that
involve significant delays in key area of development, such as cognitive, language, motor domains, as well as
adaptive behaviors and socio-emotional development. It includes children with an official diagnosis, those awaiting
a diagnosis, and those exhibiting atypicalities requiring developmental support (see Tassé et al., 2025 for a
discussion on terminology).
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With the goal of increasing family carers’ access to interventions that promote their emotional and
psychological well-being, a community-based participatory research initiative was undertaken to
evaluate and implement the Early Positive Approaches to Support (E-PAtS; Gore et al., 2022) program
within public health and social service agencies in Quebec, Canada. This group program provides
informational, psychoeducational, and emotional support as well as a safe space for family carers to
share their personal experiences of raising a child with intellectual and developmental disabilities and
navigating services. As part of this initiative, the present study specifically focused on the impacts of E-
PAtS on parents’ emotional experience. This research provides unique insights into the impact of the
program and on the relevance of a self-observation method to assess emotional outcomes in program
evaluation and research. Emotional experiences are seldom assessed as intervention outcomes, even
when these are the target of interventions. Furthermore, few studies use longitudinal observational

designs that could shed light on emotional evolution over the duration of the intervention.

4.3.1 Assessment of Emotional Experience in Program Evaluation

Research on mental health in parents has primarily focused on the negative consequences raising a child
with intellectual and developmental disabilities for parents, as measured by global index, such as high
levels of anxiety, depressive symptoms, and reduced quality of life (Higgins et al., 2023). However,
despite the challenges these families face, positive experiences and beneficial effects can emerge from
these unique circumstances, such as increased life satisfaction, gratitude, and hope (Halstead et al.,
2018; Meleady et al., 2020a; Ranjan et al., 2023). In studies with qualitative design, parents report
experiencing feelings of guilt, disappointment, anger, grief, fear, and powerlessness in relation to the
assessment process or the manifestations of their child’s diagnosis and its implications for the child’s
future (Nurullah, 2013; Ooi et al., 2016; Ranjan et al., 2023). Yet, these challenging emotions often
coexist with positive feelings such as joy, hope, gratitude, pride, and satisfaction (Boulé & Rivard, 2024;
Higgins et al., 2023; Ranjan et al., 2023). Parents’ emotional regulation is suggested to play an important
role in parenting and child development (Aydin, 2023; Zimmer-Gembeck et al., 2022). This suggests that
program evaluation should seek to incorporate measures of emotional experience alongside typically

assessed outcomes.

As mentioned, parents may engage in emotional avoidance or suppression, which poses challenges in
selecting measures that accurately capture their emotional experiences (Avdiu & Hyseni Duraku, 2024;

Gur & Reich, 2023). One strategy to support emotional processing is the use of emotion journals, which
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can help parents identify, express, and reflect on their feelings. Prior research has documented the
clinical benefits of emotion journaling across diverse populations, highlighting its positive effects on
mental health outcomes (e.g., Dimitroff et al., 2017; Ullrich & Lutgendorf, 2002). A recent meta-analysis
further demonstrated that emotional journaling represents a low-cost, low-risk tool with potentially
significant clinical impact across various settings (Sohal et al., 2022). In the context of intellectual and
developmental disabilities, no studies to our knowledge have systematically documented parents’
emotional experiences through self-observation data or examined how interventions that target

psychological well-being impact this emotional landscape (Frantz et al., 2018; Shepherd et al., 2020).

Self-report measures may be advantageous in situations that require a comprehensive evaluation of a
program's full impact on emotional and psychological well-being (Kaplan et al., 2012). Emotions, as
perceptual and self-referential phenomena, are most accurately captured by the person experiencing
them, at the moment they are experiencing them. Thus, such self-reported data are considered more
valid (Robinson & Clore, 2002). Unlike external observational methods, self-report measures do not rely
on emotional states being visibly expressed or on an observer’s interpretation of such expressions (Chan,
2010). However, this approach requires that individuals can recognize and label their emotions. An
emotional journal can help by proposing a vocabulary and inviting the individual to reflect on their
internal experience (Kaplan et al., 2012). This approach supports repeated measurement throughout a

program, which would facilitate tracking improvements in this ability.

Mauss and Robinson (2009) suggest that emotional measures tend to be structured along dimensions
(e.g., valence, arousal) rather than discrete emotional states (e.g., sadness, fear, anger). This provides a
framework to analyze how participants experience and regulate their emotional state over time on a
continuum ranging from comfortable to uncomfortable and of varying intensity levels (Mauss &
Robinson, 2009). This type of assessment could provide a more nuanced view of participants’ emotional
growth and self-perception, which could be a useful complement to traditional program evaluation
approaches centered on mental health indicators and qualitative evaluations (Kaplan et al., 2012; Mauss

& Robinson, 2009).

4.3.2 Integration of the E-PAtS Program in Community-based Services

In Quebec (Canada), as well as elsewhere in the world, most supports for intellectual and developmental

disabilities within public health and social services agencies focus on direct intervention for the child,
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either as individual interventions with a therapist or through parental coaching where family carers apply
intervention strategies at home (Grenier-Martin & Rivard, 2020; Rivard et al., 2021c, 2023d; Shepherd et
al., 2020). Although parents express a need for support (Ranjan et al., 2023; Shepherd et al., 2020),
public services do not typically offer interventions to promote their well-being and help them to navigate
the steps and challenges associated with their child’s diagnosis or needs. To bridge this gap, E-PAtS was
considered for integration within Quebec’s public care and services trajectory for intellectual and
developmental disabilities. The addition of this program would help promote family carers’ well-being as

early as possible in the child’s diagnostic and services journey (see Rivard et al., 2025).

E-PAtS is a transdiagnostic group intervention developed and rigorously evaluated by, for, and with
parents, practitioners, and researchers in the United Kingdom (see Coulman et al., 2022; Gore et al.,
2022). The program is structured to address the needs of families with children aged up to 5 years-old
who have a wide range of intellectual and developmental delays or disabilities. The program is co-
facilitated by a dyad comprising a professional and a parent who have both completed the same E-PAtS
training. Each session addresses a theme identified as relevant by families and informed by empirical
data. Session 1 focuses on navigating available services and supports, Session 2 addresses the
importance of self-care for parents, Session 3 explores sleep, Session 4 focuses on communication,
Session 5 covers adaptive behaviors, Sessions 6 and 7 address challenging behaviors, and Session 8
serves as a closing and reflection session. E-PAtS consists of eight weekly sessions delivered online or in

person, each 2-2.5 hours long, that combine activities, psychoeducational content, and discussions.

While mental health research has historically focused on psychological dysfunction, there is increasing
recognition of the importance of also promoting well-being (Bohlmeijer & Westerhof, 2021; Ryff &
Singer, 1996). Interventions that validate emotional experiences, both positive and difficult, can enhance
emotional awareness and regulation, and foster greater acceptance of internal experiences (Hayes et al.,
1999). By offering a non-judgmental space for parents to share diverse experiences related to caring for
a child with an intellectual or developmental disability, and by drawing on positive psychological
approaches, the E-PAtS program supports parents in navigating their emotional experiences and
strengthening resilience within the family context (Gore et al., 2022). Therefore, E-PAtS aims to give
parents access to evidence-based services, empower them, help them manage their child's needs, and

build their emotional resilience (Gore et al., 2022).
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In the United Kingdom, the E-PAtS program recently underwent a feasibility randomized controlled trial
(Coulman et al., 2022) in preparation for a definitive randomized controlled trial, which is presently
underway. Parent mental health and family functioning outcome data collected as part of this feasibility
evaluation was suggestive of favorable changes in the intervention group (Coulman et al., 2022). In
parallel, a qualitative study describing family experiences (Gore et al., 2022) indicated that parents
perceived E-PAtS as a supportive and empowering intervention that fosters a sense of connection,
increased understanding of their child’s needs, and enhanced coping strategies (Gore et al., 2022). The
adaptation and implementation of E-PAtS in a new linguistic and cultural context, outside of the United

Kingdom, is currently being evaluated within public services in Quebec.

This broad study evaluating E-PAtS in a different context to support parental well-being offers a valuable
opportunity to explore the relevance of using a self-reported emotion measure, both from a clinical and
methodological perspective, within such an intervention. To date, no study on E-PAtS or similar
programs focused on emotional well-being has systematically documented the evolution of parents’
emotional experience, namely the type and intensity of their emotions, as they complete a program. The
present study, as part of the broader evaluation of E-PAtS in Quebec (Canada), aimed to address the
challenge of capturing these complex internal experiences, which are difficult to measure with

traditional mental health questionnaires, by incorporating self-observation measures.

4.3.3 Objectives

The present study sought to examine parents’ emotional experiences throughout their participation in E-

PAtS. It employed an emotional journaling tool to explore the following questions:

1. Which emotions do parents report experiencing before and after a session, and at what
intensity?
2. How do the number and intensity of reported emotions change during sessions and over the

duration of the program, depending on their valence?
3. Are there specific sessions that seems to have a greater influence on the valence, quantity, or

intensity of reported emotions?
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4.4 Method

The larger study on E-PAtS in which the present research was conducted received approval from by the
Research Ethics Boards of the University of Quebec in Montreal as well as the Research Ethics
Committee of Integrated University Health and Social Services Centre of Mauricie-et-du-Centre-du-

Québec.

4.4.1 Participants

Participants were recruited through the waiting lists for early intervention services at four public health
and social service agencies in different regions of Quebec (two regional agencies, one specialized
pediatric hospital, and one community center). To participate in the program and in this study, parents
had to speak English or French. Their child had to be aged 7 or under and have an intellectual and
developmental disability (diagnosed or suspected), which corresponds to the eligibility criteria for
families to receive specialized early childhood services in the public network of Quebec. Two carers were
invited to participate in each family. A total of 104 participants, across 19 cohorts, received the E-PAtS
program. All written consents were obtained from participants for their participation in the program as

well as in the research project.

Table 4.1 lists detailed demographic information for participating families. Most (n = 101; 93%)
participants were mothers and eight were fathers (7%). More than half of the parents were born in
Canada (59%), while the other participants were primarily from Africa (24%) or other regions of the
Americas outside Canada (14%). The majority of participants lived in a nuclear family (71%). Nearly equal
proportions of parents reported an annual household income below CANS30,000 (23%), between
$30,000 and $50,000 (24%), or between $50,000$ and $70,000 (20%). Twelve percent of participants
had an annual income exceeding $120,000. A larger portion of parents had a 2- or 3-year postsecondary
degree (44%), while a similar number either had a high school degree (27%) or had pursued university
studies (27%). Most parents were employed full-time (41%), while 30% were unemployed. Their children
were aged between 2 years 6 months to 7 years 9 months (M = 4.3; SD = 1.3). The majority of
participants’ children (65%) were either in the process of being evaluated or awaiting evaluation for a
suspected intellectual or developmental disability, whereas 35% had a confirmed diagnosis of either
autism (n = 9), autism and intellectual disability (n = 5) attention deficit hyperactivity disorder (n = 4),

intellectual disability (n = 3), or speech or language delay (n = 3).
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Tableau 4.1 Participants’ sociodemographic data (N = 104)

n Missing (%) %
Type of family 79  20.2%
Nuclear 70.9
Separated or divorced 10.1
Stepfamily 6.3
Single parent 12.7
Annual household income (CAD) 84  15.2%
$0-29,999 22.6
$30,000-49,999 23.8
$50,000-69,999 20.3
$70,000-89,999 8.3
$90,000-119,999 13.1
$120,000+ 11.9

n Missing (%) %
Parents’ level of education 84  15.2%
High school or lower 27.4
DCS / DVS? 44.0
University 28.6
Parents’ employment status 84  15.2%

130



Full-time, salaried employee 40.5

Part-time, salaried employee 14.3
Contractworker 7.1
Not working outside the home 29.8
Other (on leave, student) 8.3
Parents’ place of birth 82 17.2%

Canada 58.5
Americas, except Canada 135
Africa 24.4
Asia and Middle East 1.2
Europe 2.4
Oceania

2In Québec, a diploma of college studies (DCS) is a postsecondary degree in preparation for university-level education
or a trade; the diploma of vocational studies (DVS) is a secondary degree in preparation for a specialized occupation.

4.4.2 Measures
4.4.2.1 Sociodemographic Questionnaire

A sociodemographic questionnaire was used to gather information on household income and parents’
employment status, educational background, country of origin, and primary language spoken at home.
This questionnaire also collected information on the child’s diagnosis, age, and services received, and on

family structure, such as the number of siblings.

4.4.2.2 Emotional Journal

For this study, an online emotional journal was developed as the primary data collection tool to capture
participants’ emotional experiences over the course of the eight weeks of the E-PAtS program.

Participants were asked to complete the journal at the beginning and end of each weekly session, i.e.,
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totaling 16 entries. Participants received a link to the journaling tool, hosted on the Qualtrics survey
platform, through a chat box (for groups that met virtually) or by email (for groups that met in person). A
research assistant ensured that participants could access the tool, which required less than five minutes

to use.

The development of the emotional journal was informed by a review of the literature on emotional
measurement tools and terminology conducted by the research team. The journal included an equal
number of comfortable (e.g., happy, grateful, motivated) and uncomfortable (e.g., tired, angry, sad)
emotions to balance valence representation (Mauss & Robinson, 2009). Two psychologists and two
researchers initially selected the emotions. The tool was then reviewed and validated by the entire
research team, which included clinicians and parents as well as academic researchers. The final journal
featured a list of 20 emotions and two “Other” options for participants to type in any emotions not
listed. Participants were instructed to select all emotions they were experiencing and rate the intensity

of each on a 3-point Likert scale (a little, somewhat, and a lot).

4.4.3 Procedure

The research team partnered with public agencies that would provide a venue for recruitment and
delivery of the program. E-PAtS was offered to families awaiting evaluation (i.e., their child was
suspected of having a developmental disability) or intervention services (i.e., their child had received a
diagnosis). Each center provided at least one trained professional facilitator to lead the program.
Professional facilitators were psychologists, social workers, psychoeducators, and speech and language
therapists. They were paired with parent facilitators identified by the center or members of the research
team. Facilitators were selected for E-PAtS training based on their personal and interpersonal qualities,
particularly their capacity for empathy, openness, and collaboration, as well as their ability to embody
the core principles of the program. A guidance document outlining these key characteristics was
provided to each center to support the identification of professionals and parents who matched the
desired facilitator profile. Both types of facilitators received the same five-day training, which covered
the full content of the program, included opportunities for practice and constructive feedback,
emphasized the core principles of the program, and highlighted the importance of facilitator stance and
interpersonal presence. The training also aimed to prepare facilitators for effective co-facilitation.
Parents completed the sociodemographic questionnaire at program intake, typically in the week

preceding the first session. Over the course of eight weeks, the professional and parent facilitator pair
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held weekly sessions according to their availability. Most groups (16) met virtually (using
videoconferencing software) and three groups met in person. For more detailed information regarding

the deployment and delivery of E-PAtS, see Rivard and colleagues (in preparation).

4.4.4  Statistical Analyses

Descriptive analyses, (i.e., frequencies, means, and standard deviations) were computed for each
emotion in each of the 16 journal entries (i.e., before and after the 8 sessions). The 20 emotions listed in
the journal were categorized as “comfortable” and “uncomfortable” to simplify the analysis of emotional
valence. Although the journal provided open-ended response options, upon examination by the research
team these were not included in analyses as most of these entries reflected facts, events, or thoughts

n u

(e.g., “headache,” “normal,” “cold”) rather than emotions that could be categorized in terms of valence.
First, to evaluate changes between the beginning (pre-Session 1) and end of the program (post-Session
8), two mixed-effects models were performed on the number and intensity of emotions, respectively, as
a function of Program Completion (i.e., beginning vs. end) and Valence (comfortable or uncomfortable;
fixed effects) while accounting for variability between participants (random effect). Second, to capture
session-specific changes, a third fixed effect (Session 1 through 8) was added to these two models. For
the present study, this analytical approach was preferred to repeated-measures analyses of variance
(ANOVASs) because it enables all available data to be taken into account despite missing data (e.g.,

participants who missed a session); however, for ease of interpretation, we report these results in a

manner analogous to ANOVA.

4.5 Results
4.5.1 Type and Intensity of Emotions Reported Before and After Sessions

Table 4.2 presents the mean intensity of each emotion reported in pre- and post-session journal entries
for all eight sessions taken together. A total of 2,053 distinct emotions were reported before sessions
and 2,068 after sessions, totaling 4,121 emotions. Before sessions, participants most often expressed
interest (n = 302; 19% of all comfortable emotions reported). Fatigue represented more than half of all
uncomfortable emotions both before (55%) and after (66%) sessions, but these entries were less
frequent at the end of sessions (before, n = 266; after, n = 209). The frequency of optimism was similar
before (n = 166) and after sessions (n = 167). Feelings of satisfaction were most frequently expressed
after sessions (n = 229) compared to before (n =104). Before sessions, participants also frequently

reported feeling happy (n = 199), motivated (n = 183) and confident (n = 172) and least frequently
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reported feeling concerned (n = 25), powerless (n = 16), or discouraged (n = 11). After sessions,
participants primarily reported confidence (n = 225) and gratitude (n = 200), whereas powerlessness (n =

2) and anger (n = 1) were rarely mentioned.

Gratitude had the highest mean intensity both before (M = 2.66, SD = 0.47) and after (M =2.76, SD =
0.43) sessions. Anger had the lowest intensity before sessions (M = 1.70, SD = 0.67) and was only

reported once, with an intensity of 2 (i.e., somewhat), after a session.

Tableau 4.2 Frequency and intensity of emotions reported across all Pre- and Post-session journals

Pre Post

Frequency Intensity Frequency Intensity

n % M SD n % M SD
Comfortable emotions 1,571 76.5 2.44 0.54 1,749 84.6 2.56 0.52
Happiness 199 12.7 2.36 0.52 213 12.2 249 0.53
Curiosity 143 9.1 2.51 0.55 81 4.6 2,57 0.50
Calm 53 34 2.13 0.59 123 70 232 0.62
Satisfaction 104 6.6 2.38 0.53 229 13.1 252 0.54
Optimism 166 10.6 2.40 0.60 167 9.5 2,54 0.55
Confidence 172 10.9 24 0.57 225 129 254 0.53
Interest 302 19.2 2.63 0.50 214 122 2.69 047
Enthusiasm 127 8.1 2.43 0.57 117 6.7 256 0.53
Gratitude 122 7.8 2.66 0.47 200 114 276 043
Motivation 183 11.6 2.51 0.52 180 103 2.58 0.53
Uncomfortable emotions 482 235 1.92 0.79 319 154 2.01 0.74
Fatigue 266 55.2 2.03 0.77 209 655 217 0.72
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Anger 10 2.1 1.70 0.67 1 0.3 n/a n/a

Disappointment 8 1.7 1.88 0.83 13 4.1 1.15 0.38
Sadness 19 3.9 1.95 0.78 19 6.0 1.84 0.90
Worry 54 11.2 2.02 0.84 25 7.8 224 0.78
Shame 3 0.6 2.00 1.00 2 0.6 250 0.71
Loneliness 21 4.4 2.00 0.71 10 31 220 0.79
Powerlessness 37 7.7 1.95 0.78 16 50 225 0.77
Discouragement 46 9.5 1.87 0.81 11 34 191 0.83
Shyness 18 3.7 1.78 0.73 13 41 185 0.80

4.5.2 Emotions Reported Before and After the Intervention

There was a marginally significant main effect of Program Completion, F(1, 254.34) = 3.79, p = .053, and a
significant main effect of Valence, F(1, 205.41) = 147.34, p < .001, on the number of emotions journaled
immediately before (i.e., before Session 1) and after the program (i.e., after Session 8). These were
qualified by a significant Program Completion by Valence Interaction, F(1, 205.41) = 24.93, p < .001. By
the end of the program, compared to the beginning, the number of comfortable emotions increased
significantly (M = 2.53 to 3.07, SD = 2.11 and 2.24, p = .038) whereas uncomfortable emotions had
decreased significantly (M = 1.22 t0 0.41, SD = 1.21 and 0.74, p < .001). At both time points, comfortable

emotions outnumbered uncomfortable emotions.

This interaction was not observed for the intensity of emotions, F(1, 153.63) = 0.463, p = .497.
Participants reported significantly more intense emotions, irrespective of Valence, at the end of the
program (M = 2.53, SD = 0.58) relative to the beginning (M = 2.18, SD = 0.66), F(1, 156.56)=7.18, p
=.008. Comfortable emotions (M = 2.54, SD = 0.48) were rated as significantly more intense than

uncomfortable ones (M = 1.94, SD = 0.71), F(1, 154.73)=53.74, p < .001.
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4.5.3 Emotions Reported Across Session Throughout the Program

From the 2,053 emotions reported in pre-session journals, 76.5% were categorized as comfortable (n =
1,571) and 23.5% were uncomfortable (n = 482). This difference was amplified in post-session entries to
84.6% (n = 1,749) comfortable and 15.4% (n = 319) uncomfortable (see Table 4.2 and Figure 4.1)

emotions.

Table 4.3 presents detailed results for the number of emotions across each of the 8 sessions. The
analysis of the number of comfortable and uncomfortable emotions (Valence) reported before and after
(Time) for Sessions 1-8 (Session) yielded significant main effects of Valence, F(1, 2289.56) = 1611.45, p
<.001, and Session, F(1, 2311.56) = 2.42, p = .018, and a significant Valence * Time interaction, F(1,
2289.56) = 41.66, p < .001. Because the three-way interaction was also significant, F(1, 2289.56) = 2.09, p
=.005, separate analyses were run for each session. The main effect of Valence was observed across all 8
sessions, indicating that comfortable emotions (M = 2.70, SD = 2.21) consistently outnumbered
uncomfortable (M = 0.66, SD = 0.93) emotions. In general, post-session measures displayed an increase
in the number of comfortable emotions (overall, M = 2.52 to 2.89, SD = 2.14 and 2.26) but a decrease in
uncomfortable emotions (overall, M = 0.78 to 0.53, SD = 1.03 and 0.79), relative to the corresponding

pre—session measure.

The analysis of the intensity of uncomfortable emotions yielded significant main effects of Valence, F(1,
1529.55) = 296.47, p < .001, and Time, F(1, 1491.37) = 18.18, p < .001, which were qualified by a
significant Valence * Time interaction, F(1, 1495.25) = 3.91, p = .048. Participants reported less intense
emotions before, compared to after, sessions, but this effect was less pronounced for comfortable (M =
2.44 vs. 2.49, SD = 0.48 and 0.47, p = .045) relative to uncomfortable emotions (M =1.94 vs. 2.11, SD =

0.70 and 0.69, p < .001). There was no main effect or interaction involving Session, all p > .184.

Tableau 4.3 Number of emotions reported across time and sessions based on valence

Comfortable Uncomfortable
Session Pre Post Difference p Pre Post Difference p
1 2.53 3.25 0.210 .011 1.22  0.69 -0.257 .002
2 2.34 2.99 0.229 .004 0.99 0.57 -0.216 .006
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3 2.59 2.86 0.058 453 0.62 0.51 -0.039 .611

4 2.82 2.64 -0.055 541 0.63 0.61 0.008 .924
5 241 2.84 0.169 .025 0.66 0.49 -0.079 .292
6 2.58 2.75 0.095 .306 091 0.52 -0.181 .043
7 241 2.65 0.067 420 0.51 0.0 -0.081 .328
8 2.46 3.07 0.187 .026 0.63 0.41 -0.121 .148

Figure 4.1 Mean of number of emotions journaled per session

Mean number of emotions shared per session
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Note. Pre- and post- refer to emotional journaling that took place immediate before and after each session.

4.6 Discussion

Family carers of young children with intellectual and developmental disabilities often experience a
complex range of emotions that can be difficult to express in their social circles or to healthcare and
educational personnel (Narullah, 2013; Saunton et al., 2023). In addition to handling the daily demands
of their lives (e.g., parental responsibilities, work, medical appointments, coordinating various services),
parents attempt to make sense of, and cope with, their internal emotional experiences. With limited

access to formal services or informal social support, it is unsurprising that their own well-being often
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takes a backseat as they focus their energy on caring for their child and advocating for services
(Andreyko, 2016; Camard et al., 2023; Ranjan et al., 2023). Parents’ emotional and psychological well-
being of can significantly impact their capacity to implement interventions and how they interact with
their child. This, in turn, may influence the child’s prognosis and thus contribute to parental feelings of

guilt, powerlessness, and anxiety (Fang et al., 2024; Suvarna et al., 2024).

The E-PAtS program is intended to create a safe space for family carers to share and process their
feelings. They can openly discuss how they feel about the experience of raising a child with intellectual
and developmental disabilities among their peers without fear of judgment (Gore et al., 2022). In the
present study, participants took the time to reflect on their emotions by filling out an emotional journal
immediately before and after each of their eight weekly sessions. This addition to the E-PAtS experience
could further help parents recognize, name, and share their emotional experiences within the supportive
group setting. The results of this study also illustrate the strength of the journal not only as part of the
intervention, but as a powerful measure of the internal processes that take place throughout the

intervention.

4.6.1 Emotional Changes Throughout E-PAtS

Comfortable emotions represented approximately three-quarters of all emotions expressed by parents
throughout the program and consistently outnumbered uncomfortable emotions in every session. This
aligns with research indicating that positive or comfortable emotions tend to occur more frequently and
with greater intensity than negative emotions in the general population (Zelenski & Larsen, 2000). While
much of the research on carers of children with intellectual and developmental disabilities has
historically focused on the challenges and negative emotional impacts they face, a growing body of
literature highlights the co-occurrence of positive emotions (Boulé & Rivard, 2024; Ranjan et al., 2023).
Despite discussing personal challenges related to their child’s condition in the context of E-PAtS,
participants in the present study consistently expressed more comfortable emotions, including
happiness, motivation, and optimism. Gratitude emerged as the emotion journaled with the highest

intensity.

The E-PAtS program appears to have differentially impacted emotional experiences according to their
valence: by the program’s end, comfortable emotions had increased, while uncomfortable emotions

decreased. While this outcome is promising as evidence of improved emotional well-being among
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parents, a stable number of uncomfortable emotions would not necessarily have been a cause for
concern. Indeed, a core component of E-PAtS is the recognition that all personal and subjective
experiences, even challenging ones, are valid and can support adjustment to stressful situations
(Coulman et al., 2022; Gore et al., 2022). In this context, the findings regarding number of emotions
journaled after the program suggest that parents were not only able to experience a reduction in less
comfortable emotions but also to acknowledge and validate their presence rather than disregarding
them. Group discussions helped them normalize these emotions and move forward to also recognize
positive aspects of their experiences, such as moments of joy. For instance, acknowledging anger over
waiting lists for services and reframing such feelings as motivation for advocacy, rather than suppressing
them, may empower parents (Camard et al., 2023). This shift in perspective could promote positive
emotions such as confidence and hope even though the underlying anger remains. Programs like E-PAtS
create conditions where parents can safely explore and the coexistence of comfortable and

uncomfortable emotions.

Emotions reported at the end of a session, regardless of their valence, tended to be of greater intensity
that those reported before the session. Additionally, comfortable emotions tended to be rated more as
intense than uncomfortable ones. Discussing experiences, whether positive or negative, can reactivate
associated emotions and thus temporarily amplify their intensity (Duken et al., 2021). Additionally, the
peer validation process within the group sessions may also have influenced the intensity of emotions
reported by participants. However, future studies should consider implementing a version of the
instrument with a finer-grained response scale. Indeed, the 3-point Likert scale used may have limited
the precision or sensitivity of results and thus underestimated subtle differences in parents’ emotional

experiences (Matell & Jacoby, 1972).

Session-level analyses indicated that the most salient improvements (i.e., increase in comfortable
emotions, decrease in uncomfortable emotions) occurred during Sessions 1 and 2. Session 1 focuses on
introducing families to available support services and offers a space for participants to share their
personal experiences. Session 2 emphasizes the importance of parents’ prioritizing their own well-being
in order to effectively support their family according to their values (Gore et al., 2022). The significant
emotional shifts observed in these sessions likely reflect the key themes addressed, namely improving
access to support and promoting self-care for parents. As for the other differences observed in sessions,

sessions 5 (Fostering life skills through active development) and 8 (Bringing it all together) might
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emphasize a more positive outlook, aligning with the principles of positive psychology. These sessions
focus on the child's strengths and future-oriented goals, with less discussion of challenging moments. In
contrast, sessions 6 and 7 (Responding to challenges Part 1 and 2) require parents to confront more
difficult topics, specifically addressing challenging behaviors. Overall, this progression reflects a
deliberate balance between empowering parents with optimism and equipping them to navigate

complex challenges, ensuring a comprehensive and supportive program.

4.6.2 Emotional Regulation and Psychological Well-being in Parenting

Adaptive emotional regulation refers to being aware of one's emotions, accurately identifying them, and
managing one’s emotional responses based on goals or situational demands (Gratz & Roemer, 2004).
Parents’ ability to regulate their emotions plays an important role in the responsiveness of their
caregiving behaviors but also their children's emotional regulation and overall social-emotional growth
(Aydin, 2023; Zimmer-Gembeck et al., 2022). The increase in the number of comfortable emotions
observed by the end of the program suggest that parents developed their ability to identify more
positive internal experiences and label their emotions over the course of their participation in E-PAtS,
despite still facing challenges related to their child. Because the first step toward effective emotional
regulation involves acknowledging and naming them (Kashdan et al., 2015), we hypothesize that the

weekly practice of reflecting on their internal experiences helped parents to enhance this skill.

Given the crucial role of emotional regulation in shaping both the parent's and the child's psychological
well-being, interventions aimed at enhancing parents' ability to recognize their internal experiences
could be valuable prevention and support options for families. Ultimately, these approaches seek to
empower parents to manage their own emotional responses in order to better support their children's
needs and to foster overall family functioning and child development (Zimmer-Gembeck et al. 2022).
During times of stress, pleasant and distressing emotions can overlap. The interaction between well-
being and distress fluctuates based on both external stressors and internal dispositions (McNulty &
Fincham, 2012). In parents of children with intellectual and developmental disabilities, caregiving stress
can disrupt the balance between comfortable and uncomfortable emotions. Effective emotional

regulation and self-care (internal dispositions) are therefore critical.

The emotional experiences of parents of children with intellectual and developmental disabilities are

more closely associated to parenting stress than to their child’s behavioral challenges (see Kurtz-Nelson
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& Mclntyre, 2017). E-PAtS emphasizes emotional well-being by fostering self-acceptance and resilience.
In a previous study, parents reported greater awareness of the need for self-care and adopted small but
impactful strategies to improve their well-being. They also reported enhancements in their mood and
self-perception (Gore et al., 2022). By prompting parents to reflect on their emotions without judgment,
E-PAtS supports healthier emotional regulation, which benefits both parents’ well-being and their child’s

emotional development (Aydin, 2023; Zimmer-Gembeck et al., 2022).

4.6.3 Using Emotional Journals as a Measure: Research and Clinical Considerations

Most studies on psychological well-being focus primarily on its cognitive component and often neglect
subjective well-being and its emotional component (Frantz et al., 2018; NICE, 2016; Shepherd et al.,
2020). A previous study on E-PAtS highlighted the value of adding coping strategies to the program that
could be practiced in the present moment (Gore et al., 2022). The emotional journal could serve a dual
purpose (i.e., as both a research and clinical tool). Asking parents to take a moment to focus on what is
happening inside them can both enrich the evaluation of the program’s outcomes and enhance

participants’ emotional and psychological well-being.

Incorporating a subjective measure, such as an emotional journal, into program evaluation provides a
more intimate view of participants' lived experiences and, as a mindfulness prompt, can also act as a
small clinical intervention. Self-reports of current emotional experiences tend to be more valid than
those made retrospectively (Robinson & Clore, 2002). However, these measures may be influenced by
social desirability and require that individuals have the skills to accurately identify and articulate their
emotions. Given the complexity of emotions, which encompasses cognitive, emotional, and behavioral

dimensions, relying on a single measurement instrument can be challenging.

It is important to point out that only ten parents completed all 16 entries in the emotional journal.
Inasmuch as developing emotional regulation skills is not an explicit or direct goal of the E-PAtS program,
it is perhaps unsurprising that some parents opted out of the experience. Future iterations of the
program could include dedicated components that gradually introduce and support emotional
awareness and regulation skills that would make participants feel more comfortable engaging with these
reflective exercises. Additionally, in terms of evaluating the use of emotional journals, supplementing it
with qualitative data through open-ended responses or additional interviews or could provide richer

insights into the emotional experiences of parents, and a mixed-methods approach could be considered
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for future research to better contextualize and deepen the understanding of the quantitative changes

reported.

4.6.4 Positive Intervention Approaches and Acceptance

Historically, research in mental health has focused predominantly on psychological dysfunction, with
limited studies examining positive psychological functioning. Mental health is often equated with the
absence of illness rather than the presence of wellness. Such perspectives overlook essential human
capacities for flourishing and the protective benefits associated with overall well-being (Ryff & Singer,
1996). There is growing support for incorporating measures of both mental health symptom and well-
being, as these two inversely related but distinct constructs may call for separate intervention strategies

(Bohlmeijer & Westerhof, 2021; Jankowski et al., 2020).

An approach centered on validating emotional experiences prioritizes enhancing overall well-being
rather than simply alleviating suffering (Seligman et al., 2004). This perspective was fundamental to the
development of the E-PAtS program and remains a crucial theme in discussions among parents during
sessions (Gore et al., 2022). By acknowledging and exploring a wide range of emotional experiences,
both comfortable and uncomfortable, E-PAtS encourages parents to share their feelings and strategies
for managing challenges. This validation fosters a supportive environment that helps parents navigate
their emotions and ultimately promotes healthier emotional development in their children. In relation to
the logical model and underlying mechanisms for E-PAtS, it is important to note that an increase in both
comfortable and uncomfortable emotional experiences would not necessarily be interpreted as a
negative outcome. Rather, a rise in the identification of emotions, regardless of their valence, could
indicate enhanced emotional awareness, a key component of emotional regulation and a step towards
acceptance (Hayes et al., 1999; Kashdan et al., 2015). From this perspective, the present findings, which
suggest a potential increase in positive emotional experiences, are encouraging. However, different
results could have equally demonstrated that E-PAtS supports parents’ emotional and psychological well-
being by strengthening their emotional skills and fostering greater awareness and acceptance of their

internal experiences.

The theoretical stance underlying the E-PAtS logic model closely echoes the processes of acceptance as
conceptualized in Acceptance and Commitment Therapy (ACT; Hayes et al., 1999), in that it provides a

space for parents to observe their emotions and experiences without judgment. Although the
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development of the E-PAtS logic model might not explicitly be based on ACT components, several
elements within the program's approach and content encourage similar shifts in perspective for parents.
Discussions within sessions try to emphasize on what is most important for the parent and their family to
foster greater adaptation and coping skills. Similar to the ACT approach, E-PAtS prioritizes embracing
uncomfortable internal experiences, rather than attempting to eliminate them through avoidance or
control strategies. It also emphasizes recognizing and building on the positive aspects of parents' reality,
while enhancing their ability to respond more flexibly by fostering an open mindset (Gore et al., 2022). In
this context of exchanges promoting openness and acceptance, the approach reflects the concept of
psychological flexibility central to ACT (Haye et al., 1999). Psychological flexibility, as in the ability to
accept difficult emotions and thoughts while remaining aligned with one's values and goals (Hayes et al.,
1999), is crucial, as low levels of flexibility are linked to higher symptoms of depression, anxiety, and
stress (Sairanen et al., 2019). By providing parents with not only evidence-based strategies to support
their child but also a space to share their emotions and build resilience, initiatives like E-PAtS might help
them navigate their own challenges while better supporting their children's emotional and

developmental needs.

4.6.5 Limitations

This study has several limitations. First, the emotional journal required participants to engage in
introspection and emotion recognition, which may have been challenging for some. Providing more
guidance or examples might have improved usability. Second, as a self-report measure, the journal was
susceptible to social desirability bias, and the use of a three-point Likert scale may have limited the
precision of intensity ratings. Third, few participants completed all 16 entries, suggesting that the tool
may not have been feasible or engaging for all. This attrition limits the representativeness and
generalizability of the data. Fourth, the smaller sample size did not support more stringent controls to
limit type | errors in multiple comparisons; the statistical effects noted should therefore be regarded as
preliminary observations pending replication in a larger-scale trial. Lastly, as emotional regulation was
not a core goal of E-PAtS, the journal should be viewed as an exploratory addition. Future research

should further assess its clinical value and gather participant feedback to refine its integration.

4.7  Conclusion

This study aimed to investigate the emotional journey of parents with children who have

intellectual and developmental disabilities as they participating in a support group program designed to
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enhance their emotional and psychological well-being. By the end of the program, parents reported
more comfortable emotions and fewer uncomfortable emotions. The first two sessions, which focused
on access to formal services and promoting personal self-care, yielded the most pronounced differences
in the number of emotions expressed and a marked decrease in uncomfortable emotions. By facilitating
self-reflection and conversations with supportive peers, E-PAtS has demonstrated the potential to help
parents to better navigate and express their lived emotional journeys. This study underscores the
relevance of using subjective measures to document parents' internal experiences when evaluating

interventions aimed at supporting emotional and psychological well-being.
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CHAPITRE 5
DISCUSSION

Lorsque des inquiétudes concernant le développement d’un enfant émergent, les parents sont
rapidement plongés dans un tourbillon d’incertitudes face au futur de celui-ci, aux soutiens possibles
pour assurer son plein potentiel et au fonctionnement de la famille. Devant ces inquiétudes, les parents
s’engagent alors dans un parcours complexe empreint de multiples démarches pour obtenir des
réponses et des soutiens adaptés, tant pour leur enfant que pour I'ensemble de la famille (Brewer, 2018;
Staunton et al., 2023). Cette mobilisation constante exige une grande capacité d’adaptation de leur part,
d’autant plus que les parents assument souvent seuls la responsabilité de coordonner les soins pour
soutenir les besoins de leur enfant (Boshoff et al., 2019; Camard et al., 2023). Bien qu’ils fassent preuve
d’une remarquable résilience, les défis auxquels ils sont confrontés génerent un niveau de stress
important qui, a long terme, peut fragiliser leur bien-étre émotionnel et psychologique (Mello et al.,
2022; Papadopoulos, 2021). Sans soutien formel adéquat, ce stress chronique peut également
augmenter leur vulnérabilité au développement de troubles de santé mentale plus séveres (Green et al.,

2021; Marquis et al., 2020; Masefield et al., 2020).

La présente these prend ancrage dans une large initiative de transformation des soutiens aux familles en
contexte de TD, impliquant le ministére de la santé et des services sociaux (MSSS), les acteurs du réseau
de la santé et des services sociaux (RSSS) du Québec et des comités de recherche, visant a améliorer la
trajectoire de services des familles. En placant le soutien au bien-étre émotionnel et psychologique des
parents de jeunes enfants ayant un TD au coeur des priorités, les trois études complémentaires de cette
these ont été réalisées afin de soutenir les décisions en regard aux soutiens directs aux parents a intégrer
dans la trajectoire de services en contexte de TD, afin de répondre a une diversité de réalités familiales
et de besoins. Plus spécifiguement, la premiére étude visait a mieux comprendre I'expérience
émotionnelle de parents issus de I'immigration et leurs priorités de soutien par I'intermédiaire
d’entrevues semi-structurées réalisées a deux moments clés de leur trajectoire de services, soit la
période diagnostique et la période d’intervention précoce et de transition vers I’école. La deuxiéme
étude visait a identifier les modalités et les approches d’intervention susceptibles de répondre
efficacement aux besoins identifiés, par une revue de la littérature scientifique sur les programmes
visant spécifiquement a soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents. Finalement, la

troisieme étude avait pour objectif d’évaluer les répercussions du programme E-PAtS, visant
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spécifiguement le soutien direct aux parents, sur I’évolution de leur expérience émotionnelle tout au
long de leur participation a I'intervention. Les trois études de la thése ont ainsi pour objectif de
conceptualiser et d’opérationnaliser I'intégration d’une offre de services directe destinée aux parents a

la trajectoire de services publics du Québec.

Cette orientation apparait particulierement pertinente dans le contexte québécois actuel, ou
I’'accompagnement des parents demeure confronté a des enjeux persistants d’accessibilité, de continuité
et de coordination des services (INESSS, 2021; Rivard et al., 2024c). Les études présentées seront
détaillées dans les sections suivantes, accompagnées de recommandations concrétes visant
I'amélioration des pratiques et le renforcement du soutien au bien-étre émotionnel et psychologique des
parents. Par cette contribution, la these s’inscrit dans une volonté de consolider la trajectoire de services

pour les enfants ayant un TD, en adoptant une approche centrée sur la famille.

5.1 Lexpérience émotionnelle des familles en contexte de vulnérabilité a travers leur trajectoire de
services et leurs besoins de soutien

Pour tous les parents ayant un enfant présentant un TD, traverser les étapes et accomplir les démarches
reliées au parcours de services menant a un diagnostic et a I'obtention d’interventions précoces les
ameéne a développer un savoir expérientiel riche, complémentaire aux savoirs scientifiques en recherche
et aux savoirs cliniques des milieux de pratiques. Les parents développent une expertise sur les besoins
de leur famille et des systemes de services basée sur leur expérience réelle et vécue. Ces parents sont
ainsi les personnes les mieux placées pour décrire les défis émotionnels pouvant étre vécus a chaque
étape du parcours, allant de la prise de conscience des difficultés développementales chez I'enfant, a
I’obtention d’un diagnostic, et puis pour certains a I'acceés aux services d’intervention précoce spécialisés
jusqu’a I'entrée a I’école, sans oublier les longs moments d’attente fréquents avant et entre ces étapes
(Grenier-Martin & Rivard, 2020; Papadopoulos, 2021; Ranjan et al., 2023). A chacune de ces phases, les
parents sont souvent seuls et confrontés a des émotions difficiles pouvant influencer leur capacité a
naviguer efficacement dans le systéme de santé et de services sociaux ou leur disponibilité a participer
pleinement aux demandes qui leur sont faites pour adapter leurs pratiques parentales aux besoins
développementaux de leur enfant (Abouzeid et al., 2025; Brewer, 2018; Male et al., 2023). Si tous les
parents vivent ces enjeux associés a I'imprévisibilité des avenues du pronostic de leur enfant et des
barriéres constantes pour obtenir les services adaptés, ces défis peuvent étre amplifiés pour certaines

familles en lien avec des facteurs contextuels, tels qu’une récente immigration, une situation socio-
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économique précaire ou un isolement géographique (Gupta & Parisi, 2020; Khanlou et al., 2017; Rivard
et al., 2019). En effet, pour les familles nouvellement arrivées, ces défis peuvent s’expliquer par un
manque de familiarité avec le fonctionnement des réseaux de services, de obstacles en lien avec le
niveau de littératie ou de compréhension de la langue, ainsi que de contraintes de disponibilité. Les
initiatives de recherche menées au Québec ont d’ailleurs montré que les familles issues de I'immigration
récente figurent parmi les plus fragilisées dans I'acces a des services diagnostiques et d’intervention de
qualité (Rivard et al., 2019, 2021a). Comprendre I'expérience et le vécu émotionnel de parents issus de
I'immigration a travers leur parcours de services s’avere une étape clé vers la compréhension des leviers
a mettre en place dans une visée d’amélioration des services pour un plus grand ensemble de réalités

familiales.

Bien que de nombreuses études aient souligné des niveaux élevés de stress, de détresse psychologique,
ainsi que des fragilités liées a I'anxiété et a la dépression chez des parents aux multiples origines ayant
un enfant chez qui un TD est soupconné ou diagnostiqué en bas age (Kayadjanian et al., 2018; Makino et
al., 2021; Papadopoulos et al., 2023; Staunton et al., 2023), aucune d’entre elles n"a comme objectif
d’explorer la nature des émotions vécues au quotidien et les contextes associés a ces vécus émotionnels
complexes. Une compréhension plus fine de cette expérience émotionnelle, ainsi que des facteurs
contextuels susceptibles de I'influencer, permettrait de mieux cibler les soutiens a mettre en place, et ce,
aux moments les plus opportuns. Par ailleurs, une meilleure distinction des différents registres
émotionnels, qu’ils soient agréables ou difficiles, transitoires ou persistants, offrirait un portrait plus
nuancé de la coexistence de ces états affectifs vécus par les parents a travers leur parcours. Cela
contribuerait a reconnaitre non seulement les vulnérabilités, mais aussi les ressources émotionnelles
mobilisées par les parents dans leur quotidien, ouvrant ainsi la voie a des interventions plus sensibles,

adaptées et préventives (Higgins et al., 2023; Nurullah, 2013).

Ainsi, la premiere étude de cette thése visait a examiner plus particulierement I'expérience émotionnelle
de parents moins familiers avec les systéemes de santé et de services sociaux et moins représentés dans
les études dans le domaine des TD, soit des familles issues d’une immigration de premiére génération. Il
s’agissait ainsi de proposer des modalités de soutien éclairées par les réalités de familles plus
vulnérables, tout en répondant a une diversité plus large de situations familiales. Dans cette optique, la
premiere étude de cette thése avait pour objectif d’analyser de facon qualitative le discours émotionnel

de 24 parents issus de I'immigration ayant partagé leur vécu tout au long du parcours de services, depuis
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les premiers soupgons de retard de développement chez leur enfant jusqu’a son entrée a I’école. Ces
parents ont participé a deux entrevues : une premiere fois aprés I’'annonce du diagnostic de TD de leur
enfant, puis une seconde fois avant son entrée a I’école. Cette analyse a mis en lumiére plusieurs
facteurs et contextes exercant une influence significative sur I’'expérience émotionnelle des familles
issues de I'immigration au fil de leur trajectoire. A partir de leur discours émotionnel, les sections
suivantes détaillent les principaux contextes associés a des besoins de soutien en lien avec : 1) la
diversité de réalités familiales, 2) les enjeux systémiques et les délais d’attente au sein de la trajectoire
de services, 3) la gestion des manifestations liées au diagnostic de I'enfant, 4) la fragilité du soutien
informel et I'absence de réseau durable et 5) la validation et la reconnaissance des capacités et des

forces familiales.

5.1.1 Prise en compte de la diversité des besoins et des situations des familles dans la trajectoire de
services

La plupart des études portant sur I'expérience des familles d’enfants ayant un TD ont été menées aupres
de populations de parents assez favorisés socialement et économiquement et provenant d’une culture
dominante (Ratto et al., 2017). Or, cette représentation limitée ne reflete pas la diversité croissante des
réalités familiales au Québec, ou un nombre important de familles ayant un enfant avec un TD sont
issues de I'immigration et de milieux sociaux et économiques plus précaires (Khanlou et al., 2017; Millau
et al., 2018). En plus des obstacles déja rencontrés par les familles québécoises dans la trajectoire de
services actuelle, comme la complexité du systéme et les délais d’attente (INESSS, 2021), les familles
issues de I'immigration peuvent étre confrontés a des défis supplémentaires, tels que des barrieres
linguistiques, culturelles ou systémiques, complexifiant I’acces a des services de qualité et
d’accompagnement adapté, et ce a chaque étape de leur trajectoire de services (Lim et al., 2021; Rivard
et al., 2019). Il est donc nécessaire de mieux comprendre les besoins des familles en situation de
vulnérabilité, souvent moins rejointes par les services actuels, afin que les structures institutionnelles
puissent y répondre de maniére adéquate. Ignorer ces disparités dans la conception des services revient
a perpétuer des inégalités structurelles, car les dispositifs dits « universels » restent souvent plus
accessibles aux groupes déja avantagés (Boozary & Laupacis, 2020). En revanche, centrer le
développement des services sur les besoins des familles les moins rejointes constitue une stratégie
d’équité puissante et inclusive, capable de réduire les obstacles systémiques tout en améliorant

I"accessibilité pour tous.
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C'est précisément dans cette optique que s’inscrit la premiéere étude de cette these, qui a recueilli les
expériences de 24 parents issus d’une immigration récente afin d’explorer leurs vulnérabilités
émotionnelles et leurs besoins de soutien. Ce choix méthodologique visait a respecter un principe
fondamental : concevoir des trajectoires de services qui rejoignent toutes les familles, notamment celles
historiquement marginalisées dans la recherche et les dispositifs d’accompagnement (Boozary &
Laupacis, 2020; Hérault et al., 2022). En donnant une voix a ces familles, cette étude éclaire des besoins
insuffisamment comblés et ouvre la voie a des interventions différenciées, culturellement sensibles et

co-construites, mieux adaptées a la complexité des réalités vécues.

Si certaines préoccupations liées aux services spécialisés sont partagées par la majorité des familles
ayant un enfant avec un TD, les résultats de la premiére étude montrent que le contexte migratoire
constitue un facteur modulant de maniére significative I'intensité et la complexité du parcours
d’adaptation de ces familles. Les parents rencontrés dans cette étude ont di composer simultanément
avec deux réalités exigeantes : 1) celle d’un systéme de santé et de services sociaux inconnu, aux normes
implicites souvent non explicitées, et 2) celle des exigences spécifiques associées au réle de parent d’un
jeune enfant au développement nécessitant des soutiens particuliers. Cette double tache adaptative,
vécue dans un contexte ou les repéres sociaux, culturels et linguistiques sont parfois inconnus, entraine
une charge émotionnelle importante, fragilise davantage le bien-étre émotionnel et psychologique des
parents et renforce les risques de rupture a travers le parcours de services (Gupta & Parisi, 2020; Millau
et al., 2019; Rivard et al., 2020). Les résultats de cette premiére étude montrent que ces facteurs
contribuent au sentiment d’exclusion, a des retards d’acces et a un stress et a une charge émotionnelle
accrus pour les parents, qui doivent multiplier les démarches pour comprendre, s’orienter et défendre

les besoins de leur enfant.

Dans ce contexte, les instances institutionnelles (p.ex., MSSS) et les dispensateurs de services (CISSS et
CIUSSS) ont un réle crucial a jouer pour réduire les inégalités d’acces et mieux accompagner ces familles
des le début du parcours. Cela passe notamment par la mise en place d’outils d’'information accessibles
(traduits, vulgarisés, visuels), par des rencontres d'accueil qui laissent de I’espace aux questions des
parents, par un soutien concret dans les démarches administratives (formulaires, suivis, rendez-vous), et
par la désignation d’un intervenant pivot pouvant assurer une continuité et une stabilité relationnelle
dans le parcours (Hérault et al., 2022; Rivard et al., 2020). Ces ajustements doivent s’inscrire dans une

posture d’humilité culturelle, qui invite les intervenants et les milieux a reconnaitre la richesse et la
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diversité des expériences culturelles des familles, tout en restant conscients de leurs propres biais et
limites (Rivard et al., 2020, 2021a). L’humilité culturelle peut étre définie comme « un engagement
continu dans un processus d’auto-évaluation et d’autocritique, visant a corriger les déséquilibres de
pouvoir et a favoriser le développement de partenariats cliniques et communautaires mutuellement
bénéfiques, tant pour les individus que pour les groupes spécifiques » (Tervalon & Murray-Garcia, 1998).
Cette posture clinique favorise un dialogue respectueux, une adaptation des interventions aux valeurs et
aux réalités spécifiques de chaque famille et un partenariat authentique. Ces ajustements, loin de
bénéficier uniguement aux familles issues de I'immigration, peuvent contribuer a rendre les services plus

humains et plus efficaces pour I'ensemble des familles (Rivard et al., 2021a).

5.1.2 Enjeux systémiques et les délais d’attente dans la trajectoire de services

L'analyse approfondie du discours émotionnel des parents dans la premiére étude de cette these met en
évidence la richesse et la diversité des émotions vécues tout au long du parcours, ainsi que les contextes
faconnant a la fois leurs vulnérabilités et leur résilience. Les résultats montrent que les parents
traversent une gamme d’émotions allant des premieres inquiétudes entourant le développement de leur
enfant, a la frustration et a la tristesse face aux obstacles rencontrés, mais aussi a des moments d’espoir
et de soulagement, notamment aprés des étapes clés comme I'obtention du diagnostic ou I'acces a des
services spécialisés. Certaines périodes se révélent particulierement critiques, en particulier celles
suivant I'lannonce diagnostique ou les délais prolongés entre I’évaluation et I'intervention spécialisée. Au
Québec, la période d’attente entre I'annonce diagnostique, moment ou les parents sont informés des
interventions recommandées pour favoriser le développement de leur enfant, et I'acces a ces
interventions peut s’étendre jusqu’a deux ans, certaines familles n’y accédant parfois jamais (Rivard et
al., 2024b). Les parents disposent alors des informations nécessaires, mais demeurent privés des
ressources pouvant les soutenir, contribuant a un profond sentiment d’impuissance. La charge
émotionnelle qui en découle s’en trouve alors particulierement amplifiée (Nurullah, 2013;

Papadopoulos, 2021; Ranjan et al., 2023).

La littérature scientifigue montre que I'annonce diagnostique peut étre vécue de maniére paradoxale
par les parents. Alors qu’elle apporte parfois un soulagement, une validation de leurs observations et
gu’elle peut représenter un moteur pour passer a I'action, cette étape peut déclencher aussi un choc,
une phase de déni ou une profonde détresse, rendant la suite du parcours encore plus difficile a

envisager (Brewer, 2018; Papadopoulos, 2021; Ranjan et al., 2023). L’analyse du discours des parents
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dans la premiére étude de cette these permet de refléter ce paradoxe et le fait que, dans ces moments
charniéres, des émotions contradictoires peuvent coexister. Des soutiens peuvent étre mis en place pour
accompagner les parents dans cette expérience et les guider vers I'acceptation de leur ressenti tout en
s’orientant vers des actions porteuses pour leur enfant et eux-mémes (Abouzeid et al., 2025; Gould et

al., 2018; Rivard et al., 2023c).

Par ailleurs, I'obtention d’un diagnostic ne doit pas étre considérée comme une finalité, mais plutot
comme le début d’un continuum de soutien engageant pleinement la responsabilité du réseau, dont
celle des établissements impliqués dans I'évaluation (Abouzeid et al., 2025; Hérault et al., 2022). Le
manque ou le retard de services apres cette étape peut intensifier le sentiment d’urgence chez les
parents, alimenté par la crainte que chaque mois sans intervention nuise au développement de leur
enfant. Quel que soit le vécu émotionnel du parent, la période entourant I'annonce diagnostique
apparait comme un point de bascule nécessitant un accompagnement précoce, sensible et individualisé
aux familles. Un accompagnement bien congu des le départ pourrait non seulement alléger la charge
émotionnelle des parents, mais aussi renforcer leur capacité a naviguer dans un systeme de services
souvent complexe et a préserver leur résilience tout au long du parcours (Abouzeid et al., 2025; Rivard et

al., 2023c, 2024b).

5.1.3 Gestion des manifestations liées au diagnostic de I'enfant

En plus des contextes associés au processus d’évaluation et de I'annonce diagnostique, ainsi qu’aux
moments d’attente pour les interventions spécialisées, les parents soulignent la charge émotionnelle
complexe vécue face aux manifestations associées au diagnostic de I'enfant. La présence de
comportements défis et leurs répercussions sur le fonctionnement familial sont décrites par les parents
de la premiere étude comme un contexte particulierement générateur d’émotions intenses et
éprouvantes. Ces situations difficiles a gérer entrainent des conséquences importantes sur leur
sentiment de compétence parentale et sur leur bien-étre émotionnel et psychologique. Sans soutien
formel rapproché, le risque d’isolement, d’'impuissance et de chronicisation du stress parental est élevé

(Green et al., 2021).

Le lien entre la présence de comportements défis et le niveau de détresse parentale a été largement
souligné au sein de la littérature scientifique (Kayadjanian et al., 2018; Makino et al., 2021;

Papadopoulos et al., 2023; Staunton et al., 2023). Les résultats de la premiére étude de cette these
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mettent en évidence que, du point de vue des parents, les comportements défis liés au diagnostic de
leur enfant, comme les crises ou les cris, constituent I'un des principaux contextes a I'origine de leurs
difficultés. La gravité et la fréquence de ces comportements aménent souvent les parents a s’exclure ou
a se sentir exclus des réseaux de soutiens informels (Rahmati Farmad et al., 2024; Staunton et al., 2023).
Combinés a leurs répercussions sur la famille, notamment I'isolement social, les comportements défis
contribuent a un sentiment d’impasse dans I’exercice du réle parental ainsi que dans la capacité d’agir
des parents (Hoyle et al., 2021; Schiller et al., 2021). L’analyse de I'expérience émotionnelle des parents
devant les manifestations cliniques associées au diagnostic de leur enfant permet de souligner le réle
crucial que joue un réseau de soutien tout au long de la trajectoire de services sur la validation des
pratiques parentales et sur le sentiment de compétence (Vasilopoulou & Nisbet, 2016; Zovko et al.,
2023). Ce constat invite a repenser les formes de soutien social, en valorisant des environnements ou les
comportements de I’enfant sont compris sans jugement, ou I’entraide et le partage entre parents sont

encouragés, et ou un accompagnement professionnel renforce cette dynamique de soutien.

5.1.4 Fragilité des réseaux informels et I'absence de soutien durable

Le sentiment d’exclusion et d’isolement exprimé par les familles de la premiére étude est partagé par
une variété de familles, de pays ou de culture différents, ayant un enfant présentant un TD
(Papadopoulos, 2021; Ranjan et al., 2023; Savari et al., 2023; Shivers et al., 2017). De nombreux parents
se retrouvent bien souvent malgré eux coupés de leurs réseaux de soutien, notamment en raison des
manifestations liées au diagnostic, comme les comportements défis ou les particularités sensorielles
(Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Par une crainte du jugement, un sentiment de ne pas étre compris par les
parents d’enfants au développement typique ou par des lieux communs non adaptés aux besoins de leur
enfant, les parents se retrouvent, ou parfois préférent, limiter leurs contacts sociaux (Higgins et al., 2023;
Millau et al., 2019; Rusu et al., 2024). Quel que soit le type de famille ou le contexte familial, tous ces
parents expriment un besoin de partage, de connexion et de validation dans leur expérience

émotionnelle et leurs pratiques parentales en contexte de TD.

Il est essentiel de souligner une composante spécifique et étroitement liée au parcours migratoire des
familles ayant participées a I’étude 1 de cette these, a savoir I'éloignement des soutiens informels, en
particulier la famille élargie demeurant dans le pays d’origine ou les réseaux d’amis partageant une
langue et une culture communes. Cette situation contribue a un double isolement pour ces familles :

d’une part, celui engendré par les défis associés au diagnostic de I'enfant, et d’autre part, celui lié a une
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appartenance culturelle minorisée dans un environnement souvent percu comme peu familier. D’abord,
la distance géographique limite les contacts avec la famille élargie, et certaines différences culturelles,
notamment les croyances entourant les TD, peuvent créer une distance, volontaire ou non, avec les
autres membres de la famille restés dans le pays d’origine (Millau et al., 2018, 2019). De plus, les
résultats de la premiere étude montrent qu’au sein de leur nouvelle communauté, certaines familles
issues de I'immigration se retrouvaient parfois limitées par des barrieres linguistiques, pouvant rendre
les interactions sociales plus complexes ou anxiogenes pour elles, freinant ainsi le développement d’un

réseau de soutien naturel dans leur nouveau milieu.

Par ailleurs, en dépit des difficultés a créer de liens sociaux, la participation a des associations ou a des
groupes de parents a émergé comme un élément ayant contribué a des expériences émotionnelles
agréables pour certains parents ayant participé a la premiére étude. En effet, certaines familles disaient
se tourner vers les groupes sur les réseaux sociaux entre autres de parents d’enfants autistes pour
trouver des espaces de rencontre ol elles peuvent échanger et partager leur vécu. L'implication dans ces
groupes offre aux parents un sentiment de soutien, réduisant leur isolement et leur permettant
d'accéder a des ressources pratiques et émotionnelles. La littérature scientifique souligne d’ailleurs
I'importance de ces réseaux sociaux dans la résilience familiale, offrant un espace sécurisant pour
I’expression des émotions et le partage de solutions concrétes face aux défis rencontrés tout au long du
parcours de services (Gore et al., 2022; Halstead et al., 2018; Higgins et al., 2023; Zovko et al., 2024). En
outre, les parents ayant pris part a un groupe de soutien peuvent aisément utiliser les réseaux sociaux
pour maintenir le lien, échanger entre eux et continuer a se soutenir mutuellement (Cliffort & Mines,

2013).

De maniéere générale, les parents de jeunes enfants ayant un TD, incluant ceux de I'étude 1, dirigent
majoritairement leur énergie et leur attention vers le soutien au développement de leur enfant et a la
recherche de solutions adaptées (Brewer, 2018; Camard et al., 2023). Cependant, beaucoup d’entre eux
expriment une volonté de se connecter davantage aux autres et de batir des réseaux de soutien
durables. Par ailleurs, le contact avec d’autres parents partageant des réalités semblables et passant a
travers les mémes étapes de la trajectoire de services permet de modéliser une facon d’agir, de partager
des stratégies efficaces pour intervenir auprés de leur enfant ou des informations pertinentes reliées au
fonctionnement du réseau de la santé et des services sociaux (Gore et al., 2022). Donc, ces partages

d’apprentissages dans le contexte de TD, bien qu’ils émergent dans I'adversité, peuvent étre favorisés,
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accélérés et soutenus dans des contextes sécurisants, collectifs, ancrés dans le respect mutuel et la co-

construction.

5.1.5 Valorisation et reconnaissance des ressources, des forces et des capacités des familles dans le
réseau

Les partages des parents de la premiére étude de la these, comme d’autres études réalisées aupres des
familles ayant un enfant présentant un TD (Hastings, 2016; Higgins et al., 2023; Meleady et al., 20203;
Waizbard-Bartov et al., 2019), soulignent I'importance de ne pas réduire leur vécu aux seuls défis, mais
aussi de reconnaitre les ressources, les forces et les stratégies d’adaptation leur permettant de soutenir
leur enfant et leur propre bien-étre émotionnel et psychologique. Comprendre les conditions et les
mécanismes favorisant I'émergence et la mobilisation de ces capacités au quotidien est essentiel pour
concevoir des interventions valorisant le savoir expérientiel des parents. Cette approche permet de co-
construire des outils et des programmes de soutien réellement adaptés et favorisant un
accompagnement plus horizontal ou les services mobilisent les forces existantes. Mettre en lumiére ces
dynamiques, notamment a travers la diversité des parcours familiaux, ouvre la voie a des interventions
culturellement sensibles, mieux ancrées dans les réalités vécues, et pleinement centrées sur la famille

(Abouzeid et al., 2025; Rivard et al., 2024a).

Les résultats de la premiére étude de cette these confirment que, malgré les obstacles structurels,
émotionnels et logistiques rencontrés tout au long de leur parcours de services, les parents développent
des mécanismes d’adaptation, notamment en s’appuyant sur les associations et les groupes de parents,
et qu’ils parviennent a identifier des aspects positifs de leur expérience, tels qu’un sentiment de
gratitude. Dans une étude de Rivard et ses collegues (2019), certaines familles soulignent d’ailleurs que
I’'un des premiers conseils qu’elles donneraient aux parents en début de parcours serait de cultiver des
qualités personnelles comme la résilience et la persévérance pour mieux traverser les épreuves. Dans ce
contexte, la résilience se définit comme un processus actif par lequel les parents réorganisent leurs
priorités familiales, acquierent de nouvelles compétences parentales et cherchent des ressources
concrétes, formelles ou informelles, adaptées aux besoins spécifiques de leur enfant. Cela peut inclure la
recherche d’informations pour mieux comprendre et naviguer dans un systéme de santé complexe, la
défense des droits de I’enfant aupres des intervenants, le dépassement des barrieres linguistiques ou
culturelles, ou encore la création de réseaux de soutien, par exemple via les associations ou les réseaux

sociaux (Bayat, 2007; Bekhet et al., 2012; Camard et al., 2023; Suzuki et al., 2018). Cependant, cette

159



résilience ne doit pas occulter la présence simultanée d’émotions difficiles telles que I'épuisement, la
frustration, la tristesse et le stress (Ranjan et al., 2023). Cette charge émotionnelle mérite d’étre
reconnue et validée, soulignant I'importance d’offrir aux parents un soutien adapté. Paradoxalement,
cette méme résilience illustre la capacité des parents a agir avec intention et espoir pour le bien-étre de
leur enfant. Les interventions gagnent ainsi a s’appuyer sur ces forces existantes plutot que de

considérer les parents uniquement sous I'angle de la vulnérabilité (Rivard et al., 2020).

La reconnaissance des ressources, des capacités et des forces familiales par le réseau constitue un levier
essentiel pour favoriser une approche plus collaborative, centrée sur la famille, et alignée sur les
principes de partenariat avec les parents (Abouzeid et al., 2025; Hérault et al., 2022). Trop souvent, les
trajectoires de services se concentrent sur les besoins de I’enfant sans nécessairement tenir compte des
ressources, du vécu et des savoirs expérientiels des parents, pourtant au cceur de I'accompagnement
quotidien de I'enfant visé par ces services (Boshoff et al., 2016; Camard et al., 2023). Or, valider leur vécu
et reconnaitre leurs capacités permet de renforcer leur sentiment de compétence et d’agir, éléments
favorisant un meilleur bien-étre émotionnel et psychologique et en conséquence le développement de

I’enfant (Frantz et al., 2018; lacob et al., 2020).

En somme, I'identification des différents contextes ou un besoin de soutien est exprimé par les parents
permet de mieux cerner les enjeux systémiques, émotionnels et pratiques auxquels ils sont confrontés
tout au long de leur parcours, tout en offrant des pistes concrétes pour un soutien adapté a la diversité
de réalités familiales. La prochaine étape consiste alors a déterminer les modalités d’intégration de telles
formes de soutien au sein du réseau de la santé, en identifiant des pistes cliniques pertinentes pour
orienter le développement et I'implantation d’interventions adaptées dans les trajectoires de services en

petite enfance.

5.2  Répondre aux besoins des familles en accompagnant les parents en début de parcours: s’appuyer
sur des approches d’intervention pertinentes et soutenues scientifiguement

Le besoin de soutien direct destiné aux parents ayant un jeune enfant présentant un TD ressort de
maniere explicite tant dans les propos des familles ayant participé a la premiére étude que dans d’autres
travaux a portée similaire (Frantz et al., 2018; Rattaz et al., 2016; Rivard et al., 2024b, 2024c). Afin de
répondre de maniere adéquate a ces besoins et d’optimiser I'intégration de dispositifs de soutien au sein
du réseau, une étape essentielle de ce projet doctoral consistait a examiner la littérature scientifique

relative aux interventions évaluées visant spécifiquement le soutien au bien-étre émotionnel et
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psychologique des parents de jeunes enfants ayant un TD. Tel que recommandé dans un contexte
décisionnel pour informer rapidement les décideurs du réseau de la santé et des services sociaux, tout
en guidant rigoureusement le choix et la mise en ceuvre d’une intervention adaptée a la trajectoire de
services en petite enfance en tenant compte des contraintes temporelles et des ressources disponibles,
la deuxiéme étude de cette thése a pris la forme d’une revue rapide de la littérature scientifique (Hamel

et al., 2020).

Cette revue de la littérature scientifique avait pour objectifs spécifiques d’examiner les interventions
existantes, leurs objectifs, leurs modalités de mise en ceuvre, leurs stratégies d’intervention employées
ainsi que les effets recherchés et obtenus, afin de guider le choix ou le co-développement d’un
programme visant le besoin de soutien émotionnel et psychologique des parents au tout début de leur
parcours et de maniére continue. Cette étude visait également a identifier les approches et les stratégies
ayant démontré leur potentiel de faisabilité dans un contexte de services publics aux ressources parfois
restreintes, tout en restant adaptées et pertinentes aux besoins des parents. De ce fait, les interventions
prenant en compte I'expérience émotionnelle riche et complexe des parents, cherchant a répondre aux
besoins identifiés face aux enjeux systémiques, aux défis liés a la gestion des comportements défis de
I’enfant, et a la nécessité de construire un réseau de soutien durable, apparaissent comme
particulierement pertinentes. En se concentrant sur la période de la petite enfance et en englobant une
diversité de TD, cette deuxiéme étude a permis de faire émerger des leviers phares a intégrer dans une
intervention destinée a soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents tout en étant en

cohérence avec les contextes et les besoins soulignés dans la premiére étude de la these.

5.2.1 Le soutien aux familles et au bien-étre des parents tout au long de leur parcours par des
approches bienveillantes et flexibles

Dans la continuité des résultats de la premiere étude, qui ont révélé la richesse et la complexité du vécu
émotionnel des parents de jeunes enfants présentant un TD, il apparait essentiel de proposer des formes
de soutien adaptées a cette expérience particuliere. Des les premieres inquiétudes concernant le
développement de leur enfant, les parents traversent un flot d’émotions souvent ambivalentes, qui
perdurent tout au long du parcours diagnostique et d’acces aux services (Masefield et al., 2020;
Nurullah, 2013; Papadopoulos, 2021). Ce vécu intense, inscrit dans une réalité familiale profondément
transformée, souligne la nécessité d’un accompagnement émotionnel et psychologique adéquat, offrant

des outils concrets pour comprendre, accueillir et réguler ces émotions tout au long du cheminement. La
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deuxieme étude a ainsi permis d’identifier des approches prometteuses en matiére d’interventions
destinées aux parents d’enfants de moins de 7 ans présentant un TD, un critére d’inclusion aligné sur

I’offre de services actuelle des CISSS et CIUSSS, notamment via le programme Agir t6t (MSSS, n.d., 2024).

Les interventions ancrées dans la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT) et de la pleine
conscience se sont distinguées dans les études de la revue rapide par leur adéquation avec les besoins
émotionnels et psychologiques des parents (p. ex., Corti et al., 2018; Gould et al., 2018; Pennefather et
al., 2018). Dans le contexte spécifique du TD, ou les défis peuvent étre persistants, voire chroniques
(Grindle et al., 2009), le cadre de I'ACT trouve une résonance particuliére en offrant aux parents des
outils concrets pour soutenir leur bien-étre émotionnel et psychologique face aux défis liés a
I'accompagnement de leur enfant ayant un TD. Cette approche s’appuie sur six processus clés qui
interagissent pour renforcer I’adaptation et la résilience chez le parent (Hayes et al., 1999; Whittingham
& Coyne, 2019). D’abord, I'acceptation de I'expérience émotionnelle, qui consiste a accueillir les
émotions méme douloureuses et leur coexistence avec des émotions plus agréables, sans chercher a les
éviter, favorise une posture d’ouverture et de compassion envers soi-méme. Puis, la défusion cognitive
permet de prendre du recul par rapport aux pensées négatives en les observant simplement sans s’y
identifier (Blackledge & Hayes, 2006). Ensuite, la conscience du moment présent cultive une attention
ouverte et non jugeante a ce qui se passe ici et maintenant, encourageant une attention bienveillante
portée sur I'instant présent et contribuant a réduire les répercussions du stress et des préoccupations
liées au passé et a I'avenir (Lo et al., 2017; Weitlauf et al., 2020). Aussi, le concept de soi observateur
permet de développer une perspective de soi plus stable, distincte des expériences internes passageres.
Egalement, le processus de clarification des valeurs personnelles et familiales aide a identifier ce qui est
réellement important et significatif pour la famille. Finalement, I'action engagée consiste a entreprendre
des comportements cohérents avec ses valeurs, méme en présence de difficultés émotionnelles

(Blackledge & Hayes, 2006).

Dans un contexte marqué par des expériences émotionnelles complexes, I'exploration des valeurs
personnelles permet aux parents de s’ancrer dans ce qui donne sens a leur role parental (Gould et al.,
2018). Cet accompagnement favorise I'engagement dans des actions cohérentes avec ces valeurs,
renforgant leur résilience et mobilisant leurs ressources face aux défis liés au contexte de TD. Ce
processus soutient le développement d’un sentiment de compétence et d’un positionnement parental

aligné avec leurs aspirations, contribuant ainsi a transformer les difficultés en opportunités de croissance
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(Gould et al., 2018; Whittingham et al., 2009; Whittingham & Coyne, 2019). Les stratégies d’intervention
basées sur les processus de I'ACT aident les parents a mieux gérer leur stress et leurs émotions, a rester
centrés sur ce qui compte vraiment, et a renforcer leur capacité a agir efficacement dans leur réle

parental malgré les obstacles (Byrne et al., 2021). Par I'intermédiaire de ces six processus, I’ACT favorise
les capacités d’adaptation, reconnues comme un facteur de protection contre la détresse psychologique

(Hayes & Watson, 2013; Juvin et al., 2022).

Les effets positifs rapportés par les études sur les interventions basées sur I’ACT aupres de parents
d’enfants ayant un TD viennent appuyer cette perspective. En effet, plusieurs études rapportent une
réduction des symptomes d’anxiété et de dépression, une amélioration de la capacité a faire face a
I’adversité, ainsi qu’une capacité accrue a composer de maniére souple et adaptée avec les défis
quotidiens (Garcia et al., 2021; Gould et al., 2018; Graham et al., 2022; Han et al., 2021). L'intégration au
sein du réseau de la santé d’interventions reposant sur des stratégies qui reconnaissent la complexité de
I’expérience émotionnelle parentale et encouragent son expression dans un cadre non jugeant serait
bénéfique. Elle permettrait notamment de mobiliser les ressources personnelles des parents afin de
favoriser des modes d’adaptation plus sains et de renforcer leurs capacités de régulation émotionnelle.
Ce type de soutien flexible permettrait de favoriser le bien-étre émotionnel et psychologique des parents

a toutes les étapes de leur trajectoire de services en contexte de TD.

5.2.2  Accessibilité aux soutiens pour la diversité de familles par des approches sensibles, centrées sur
les besoins et avec des modalités flexibles

Malgré la diversité des trajectoires familiales, les résultats de la premiere étude ainsi que de nombreuses
recherches en contexte de TD révelent I'existence de difficultés et de besoins communs dés les
premieres étapes du parcours (Bourke-Taylor et al., 2021; Rivard et al., 2020, 2021c). Les contextes
associés aux besoins de soutien identifiés dans la premiére étude aupres des familles issues de
I'immigration soulignent la diversité de leurs réalités ainsi que les multiples obstacles limitant I’acces aux
services spécialisés d’évaluation et d’intervention. Pour assurer une meilleure accessibilité et une
pertinence des soutiens offerts, il est donc crucial que les interventions adoptent des modalités flexibles,
inclusives et adaptées a cette diversité de profils familiaux. Ainsi, la méthode de recherche de la
littérature scientifique employée dans la deuxieme étude avait la volonté de mettre de I'avant des
interventions axées sur des processus psychologiques fondamentaux communs, et pouvant s’adapter a

une variété de profils familiaux et développementaux, incluant des retards, des atypies ou des
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diagnostics multiples liés au développement de I'enfant. Ce type d’approche favorise la réduction des
barriéres d’acces tout en répondant aux besoins de soutien émotionnel et psychologique partagés par
les parents, indépendamment des particularités diagnostiques (Astle et al., 2022; Rivard et al., 20233,

2023b).

Par ailleurs, les stratégies découlant de I'approche ACT présente I'avantage majeur d’'étre
transdiagnostique, c’est-a-dire qu’elles s’appuient sur des processus psychologiques de base partagés a
diverses conditions, plutot que sur des symptémes spécifiques a un diagnostic donné (Blackledge &
Hayes, 2006). Cette perspective permet de proposer des interventions qui ne sont pas restreintes a une
catégorie diagnostique précise, mais qui demeurent pertinentes pour une diversité de profils familiaux
(Astle et al., 2022; Rivard et al. 2023a, 2023b). Cette souplesse s’arrime directement aux besoins
exprimés dans la premiere étude, ol les familles rapportaient des trajectoires marquées par de
I'incertitude diagnostique, des délais dans I'obtention de services, ou encore des difficultés
concomitantes complexifiant leur accés a du soutien. Une approche transdiagnostique permet ainsi de
répondre aux besoins émotionnels des parents dés les premiéeres étapes de leur parcours, sans attendre
gu’un diagnostic formel soit posé, ce qui est d’autant plus pertinent dans un contexte ou les services
sont souvent structurés autour de catégories diagnostiques (Astle et al., 2022; Hérault et al., 2022; Male
et al., 2023). Bien que cette approche soit pertinente en termes d’accés précoce a des soutiens directs
pour le bien-étre du parent, cela ne remet toutefois pas en question la nécessité du processus
d’évaluation formelle pour I'enfant et I'offre de services spécialisés basée sur les besoins de soutien en
lien avec les manifestations cliniques associés aux difficultés de I’enfant. Les résultats de la deuxieme
étude de cette thése soulignent également que les interventions intégrant des stratégies ancrées dans
les processus de I’ACT se montrent prometteuses pour soutenir le bien-étre émotionnel et
psychologique des parents dans des contextes variés, suggérant leur applicabilité a un large éventail de

familles vivant avec un enfant ayant un TD (Corti et al., 2018; Gould et al., 2018; Marino et al., 2021).

En complément de cette approche centrée sur les besoins, il est également essentiel que les
interventions proposées soient sensibles a la diversité culturelle des familles, réalité bien présente dans
les centres de santé et de services sociaux du Québec. Comme I'ont montré plusieurs études, I'efficacité
d’une intervention repose non seulement sur ses contenus, mais aussi sur sa capacité a résonner avec les
valeurs, les pratiques et les représentations culturelles des familles qui y prennent part (Millau et al.,

2018; Rivard et al., 2020). Dans cette optique, le développement de programmes de soutien parental
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devrait intégrer une posture d’humilité culturelle, permettant de valoriser les pratiques parentales
diverses en construisant une alliance thérapeutique basée sur la reconnaissance mutuelle de
I’expérience du parent et de I'expertise des professionnels. Dans un contexte ou les familles issues de
I'immigration ou issues de contextes socio-économiques variés rapportent fréquemment des obstacles a
I'acces et a I'acceptabilité des services (Rivard et al., 2019, 2021a), tel que souligné dans la premiere
étude de la thése, cette sensibilité culturelle devient un levier essentiel pour offrir un soutien réellement
équitable. Du reste, une volonté de représenter une diversité de réalités familiales transparait dans la
littérature scientifique, comme en témoigne le fait que la moitié des études incluses dans la deuxieme

étude de cette thése portaient sur des échantillons familiaux plutot hétérogénes.

Au-dela des stratégies utilisées et des postures adoptées au sein des interventions, la maniere dont les
modalités de mise en ceuvre des programmes sont congues constitue également un levier important
pour adapter les services aux besoins des familles, en tenant compte de leur diversité sociale,
économique et culturelle. Des modalités flexibles, tant en termes de format que de structure, constitue
un autre facteur clé pour favoriser I'accés aux interventions, notamment pour les familles vivant en
région éloignée ou en situation de vulnérabilité. Par exemple, les résultats de la deuxieme étude de la
theése montrent que les interventions offertes en ligne ou en mode hybride permettent de rejoindre des
familles qui, autrement, seraient exclues en raison de barriéres logistiques telles que la distance,
I’absence de transport, les horaires atypiques ou le manque de services de garde (p.ex., Clifford & Mines,
2013; Pennefather et al., 2018). Ces modalités permettent également de mieux s’adapter au rythme et a
la réalité quotidienne des familles, sans nécessiter de déplacements fréquents dans leur quotidien
souvent chargé et imprévisible, tout en conservant une efficacité comparable a celle des interventions
en présentiel (Kadekaru et al., 2024; Sadeghi et al., 2022). Néanmoins, il convient de tenir compte des
défis associés a I'utilisation d’outils numériques, notamment I'accés a la technologie, les compétences
numériques des parents, ou encore les conditions de confidentialité a domicile. Offrir différentes
modalités d’intervention et laisser aux familles le choix du format constituent donc une fagon concréete

de soutenir leur engagement, tout en respectant leur contexte de vie et leurs préférences.

5.2.3 Groupes de pairs pour favoriser la création d’un réseau de soutien durable

Les familles de la premiere étude, mais aussi de multiples autres recherches, rapportent fréquemment
un sentiment d'isolement ainsi qu’une rupture avec leurs réseaux de soutien habituels (Rahmati Farmad

et al., 2024; Staunton et al., 2023). Ce phénomeéne est souvent exacerbé par la difficulté a partager leurs
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expériences, parfois par peur du jugement, et a trouver des personnes pouvant comprendre pleinement
leur situation (Ranjan et al., 2023; Salleh et al., 2020; Vasilopoulou & Nisbet, 2016). La mise en place de
groupes de soutien, réunissant des parents ayant des vécus similaires, apparait comme une réponse
adéquate et cliniquement utile pour le bien-étre des familles (Abouzeid et al., 2025; Fontil et al., 2019).
Les résultats de la deuxieme étude de cette these ont permis de renforcer la valeur ajoutée de privilégier
une modalité de groupe pour offrir un soutien émotionnel et psychologique aux parents d'enfants
présentant un TD (Cliffort & Minnes, 2013; Farmer & Reupert, 2013), et ce trés t6t dans leur parcours de
services (Rattaz et al., 2016). En effet, la majorité des interventions recensées dans la deuxieme étude
(18 sur 24) a privilégié la modalité de groupe. Les résultats concernant les effets de cette modalité
montrent qu’elle permet de briser I'isolement, de renforcer le sentiment de pouvoir d’agir, de créer un
réseau social validant et soutenant, et de favoriser le développement de stratégies d’adaptation souples
et efficaces, tout en présentant également des avantages économiques pour les prestataires de services

(voir par exemple Noyan Erbas et al., 2021; Rojas-Torres et al., 2023).

Ainsi, les résultats de la deuxiéme étude montrent que les interventions de groupe ont été favorisées
dans plusieurs programmes en raison de leur potentiel a normaliser I'expérience parentale et a favoriser
un sentiment d’appartenance a une communauté partageant des défis similaires. Le rationnel avancé
repose notamment sur la valeur thérapeutique des échanges entre pairs, qui permettent aux parents de
se sentir compris, validés et soutenus dans un espace exempt de jugement (Clifford & Minnes, 2013;
Farmer & Reupert, 2013). Ces espaces de rencontre favorisent la création de liens sociaux durables,
particulierement précieux dans des contextes ou les services formels sont limités ou peu accessibles
(Lancaster et al., 2024; Gore et al., 2022). Les échanges en groupe permettent également une prise de
perspective sur la réalité familiale, une meilleure acceptation des expériences vécues, et une ouverture a
des stratégies d’adaptation partagées (Gould et al., 2018; Papadopoulos et al., 2023). Des études
rapportent des changements significatifs pour les parents dans la perception qu’ils ont de leur enfant et
dans la relation parent-enfant, ainsi qu’une amélioration du sentiment de compétence parentale,
souvent accompagnés d’une réduction de la détresse psychologique (Gore et al., 2022; Lancaster et al.,
2024). Par ailleurs, cette forme de soutien contribue au développement d’habiletés relationnelles, a un
renforcement de la résilience et au sentiment de solidarité entre les parents, tout en représentant une
modalité accessible, flexible et relativement peu colteuse a implanter dans les milieux de services

(Clifford & Minnes, 2013; Waizbard-Bartov et al., 2019).
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5.2.4 Renforcement des pratiques parentales a travers un contenu informatif et psychoéducatif
pertinent

A travers les enquétes et les travaux entourant la refonte de la trajectoire de services, mais également a
travers les interventions recensées dans la deuxieme étude de cette these, un des leviers identifiés
concerne I'acces a I'information, tant sur les services disponibles que sur les pratiques parentales
adaptées (Hérault et al., 2022; Rivard et al., 2024a). Bien que cette étude cible spécifiquement le soutien
au bien-étre émotionnel et psychologique, les parents expriment le besoin de mieux comprendre leur
environnement et les besoins de leur enfant pour renforcer leur sentiment de compétence, leur pouvoir
d’agir et leur capacité a faire valoir leurs droits (Camard et al., 2023; Stahmer et al., 2019). L’accés a ces
connaissances constitue un facteur facilitant I'adaptation. Toutefois, il est essentiel de reconnaitre le
délicat équilibre entre offrir une information soutenant I'autonomie des parents et éviter de leur
transférer I'entiere responsabilité de I'intervention et de I'application de stratégies visant a soutenir le

développement de I’enfant dans le quotidien.

Plusieurs études indiquent qu’un faible sentiment de compétence est associé a une détresse parentale
accrue, tandis qu’un sentiment de compétence renforcé agit comme un facteur de protection face au
stress (Hastings & Brown, 2002; Kuhaneck et al., 2010). Or, I'incertitude quant aux pratiques parentales a
adopter devant les manifestations liées au développement de I'enfant, ainsi que les difficultés a accéder
a de l'information claire et contextualisée, peuvent nuire a ce sentiment de compétence chez le parent.
Les résultats de la revue de la littérature scientifique de cette thése montrent qu’un contenu informatif
et psychoéducatif structuré et accessible est pertinent et apprécié par les familles, constituant un
élément fondamental pour aider les parents a se sentir plus outillés dans leur réle (p.ex., Hemdi et al.,
2017; Moody et al., 2019). Ces éléments, lorsqu’ils sont adaptés et en adéquation avec la réalité et les
besoins des familles, permettent non seulement de réduire I'incertitude, mais aussi de soutenir le

développement de stratégies concréetes d’adaptation chez le parent.

De plus, en écho avec les besoins de soutien soulevés dans la premiére étude, la littérature scientifique
suggere que la transmission d’information et de stratégies d’intervention dans un cadre relationnel
sécurisant, par exemple a travers des groupes de soutien ou des ateliers guidés, peut renforcer
I"appropriation de ces connaissances (Furlong et al., 2012; Gore et al., 2022; Whittingham et al., 2009).
Intégrer un volet informatif et psychoéducatif dans une intervention visant a soutenir le bien-étre

émotionnel et psychologique des parents ne signifie donc pas seulement d’offrir des réponses factuelles,
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mais de créer les conditions pour que les parents puissent reconnaitre et valoriser leurs propres
compétences, tout en développant de nouvelles habiletés adaptées au contexte de leur enfant, en

partageant leur expérience avec d’autres parents aux réalités similaires (Gore et al., 2022).

Afin de créer les conditions propices a la valorisation des forces familiales, a I'échange entre parents et a
la création d’un réseau de soutien durable, les approches employées dans les interventions visant a
soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents doivent s’inscrire dans cette perspective
en misant sur les capacités des familles et en soutenant leur autonomie (Gore et al., 2022). Plutot que de
se focaliser uniquement sur la réduction des difficultés, les approches d’intervention doivent permettre
une lecture nuancée de I'expérience parentale en contexte de TD, dans laquelle le bien-étre peut

coexister avec I'adversité (Hastings & Taunt, 2002; Park et al., 2023).

5.3 Lexpérience émotionnelle de parents a travers leur participation a un groupe de soutien formel
dans la trajectoire de services

Dans la continuité des démarches de transformation des services destinés aux familles ayant un enfant
présentant un TD au Québec, telles que présentées dans I'introduction de cette these, s’est affirmée la
volonté d’intégrer un programme de soutien direct aux parents au sein méme de la trajectoire de
services. Les interventions recensées dans la seconde étude visent toutes, a divers degrés, le bien-étre
émotionnel et psychologique des parents. Toutefois, aucune ne répondait de maniere intégrée a
I’ensemble des besoins identifiés, soit des besoins a la fois informationnels, psychoéducatifs,
émotionnels et psychologiques, a travers un soutien entre pairs. Cette recension des écrits a tout de
méme permis de faire ressortir les modalités de dispensation a privilégier, ainsi que les stratégies
d’intervention susceptibles de répondre de fagon optimale aux enjeux reliés a I'accessibilité et a la
continuité de la trajectoire de services. Contribuant a la mise en ceuvre d’une grande initiative de
recherche participative sur I'intégration d’un soutien direct aux parents (Rivard et al., 2025), les résultats
des deux premiéres études de cette these, I'une centrée sur I'identification des besoins de soutien
exprimés par les parents, I'autre sur les stratégies d’intervention pertinentes recensées dans la

littérature scientifique, ont permis d’orienter le choix d’un programme a mettre a I'essai.

En 2019, I’équipe de recherche s’est tournée vers un programme en cours d’évaluation au Royaume-Uni,
identifié dans la littérature grise (Coulman et al., 2022; Gore et al., 2022). Ce programme, intitulé E-PAtS
(Ensemble Parents et Praticiens - Approche Tremplin positive et précoce en Soutien aux familles;

traduction et adaptation de Early Positive Approaches to Support; Coulman et al., 2022; Gore et al.,
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2022), a été co-construit par des chercheurs, des parents et des intervenants et répond de facon trés
précise aux objectifs et aux enjeux ciblés. Le programme E-PAtS reconnait les parents comme des
partenaires compétents, détenteurs de savoirs expérientiels essentiels, et en mesure de se soutenir
mutuellement (Coulman et al., 2022; Gore et al., 2022; Rivard et al., 2025). En mobilisant les ressources
relationnelles et I'apprentissage entre pairs, ce programme vise non seulement a répondre a des besoins
concrets d’information et de soutien, mais également a renforcer un sentiment de pouvoir d’agir
collectif, souvent fragilisé par I'isolement social, le manque de reconnaissance institutionnelle ou les
obstacles rencontrés dans les trajectoires de services (Abouzeid et al., 2025; Rivard et al., 2021c, 2021d,
2023d). Par une approche fondée sur la réciprocité, la reconnaissance des expertises parentales et le
soutien mutuel, le programme E-PAtS favorise ainsi des conditions plus équitables et durables
d’accompagnement des familles. Ce type d’intervention apparait particulierement pertinent dans un
contexte migratoire, ol les familles peuvent vivre une rupture de leurs réseaux naturels de soutien et
sont souvent moins rejointes par les services actuels. En valorisant la diversité des parcours parentaux et
en créant des espaces inclusifs d’échanges et de partages a méme la trajectoire, le programme E-PAtS
permettrait de répondre aux besoins variés de familles issues de contextes culturels, linguistiques et
sociaux divers. Il se distingue par son alignement étroit avec les besoins et les principes directeurs
identifiés dans les deux premieres études de cette thése, ainsi que sur les recommandations soulevées
dans la proposition du nouveau modele de trajectoire (Hérault et al., 2022), notamment en intégrant du
contenu informatif sur la navigation dans les services, en soutenant les pratiques parentales et les forces
familiales, en favorisant la création d’un réseau de soutien entre pairs et en offrant des outils concrets

aux parents afin de prendre soin de leur bien-étre émotionnel et psychologique (Gore et al., 2022).

Un grand projet de recherche, adoptant une approche participative (Wallerstein et al., 2018) impliquant
toutes les parties prenantes, a ainsi été initié pour évaluer I'adaptation et la traduction du programme E-
PALtS, ainsi que son implantation et son déploiement dans les services publics (Rivard et al., 2025). Ce
projet visait a piloter et a évaluer la mise en place du programme dans trois centres intégrés de santé et
de services sociaux (le CIUSSS de I'Est-de-I"lle-de-Montréal, le CIUSSS de la Mauricie-et-du-Centre-du-
Québec, et le CIUSSS du Nord-de-I"lle-de-Montréal), une clinique spécialisée en évaluation diagnostique
(la clinique Voyez les choses a ma facon), ainsi qu’un centre de réadaptation en milieu hospitalier
pédiatrique spécialisé (le Centre de Réadaptation Marie Enfant du CHU Sainte-Justine). Pres de 200
parents ont pu participer au programme E-PAtS a travers les différents milieux partenaires et grace aux

différents financements de recherche obtenus. A travers les différentes études sur le programme E-PAtS,
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gue ce soit au Québec, au Royaume-Uni ou ailleurs, aucune n’a examiné de maniére spécifique

I’expérience émotionnelle des parents ayant participé au programme.

La troisieme étude de cette thése a donc exploré plus directement I’expérience émotionnelle des
parents a travers leur participation a un programme structuré et ciblé, élaboré a partir des besoins
exprimés par les parents et des balises identifiées précédemment. Elle visait a examiner I'évolution de
I’expérience émotionnelle des parents a travers leur participation au programme E-PAtS, intégré a méme

la trajectoire de services en contexte de TD.

De plus, cette étude a permis de contribuer de maniére unique aux connaissances sur I’évaluation des
effets du programme E-PAtS, comme elle est la premiére a intégrer une mesure auto-rapportée des
émotions dans sa méthode. De maniére générale, les études sur les programmes de soutien au bien-étre
des parents d’enfants ayant un TD s’appuient principalement sur des indicateurs de stress, de dépression
ou de détresse parentale (Li et al., 2024). L’évaluation du programme E-PAtS, telle que réfléchie par
I’équipe du Royaume-Uni, se distingue en intégrant des le départ une mesure spécifique du bien-étre
parental (Coulman et al., 2022). Dans le cadre de cette thése, qui accorde une attention particuliere a
I’expérience émotionnelle des parents, une démarche innovante a été mise en place au sein de
I’évaluation québécoise du programme : I'introduction d’un journal des émotions complété avant et

apres chaque séance.

Bien que certaines recherches intégrent des indicateurs de bien-étre, I'utilisation explicite de mesures
centrées sur les émotions demeure rare dans ce domaine (Kaplan et al., 2012; Mauss & Robinson, 2009).
Dans cette troisieme étude, 104 parents ont été invités a identifier, au début et a la fin de chaque
séance, les émotions ressenties et leur intensité, leur permettant ainsi de se reconnecter a leur vécu
émotionnel. Cette démarche visait a dresser un portrait nuancé de leur état émotionnel, a observer les
effets immédiats et cumulatifs du programme, et a encourager une réflexion consciente sur les
répercussions des soutiens regus. S’inscrivant dans une approche d’acceptation et d’expression
authentique des émotions, sans jugement sur leur nature ou leur intensité (Hayes et al., 1999), le
programme E-PAtS favorise un climat de bienveillance et de reconnaissance mutuelle. Il soutient
également I'abandon de stratégies d’adaptation moins aidantes, telles que I'évitement émotionnel ou la
fusion cognitive, en encourageant les parents a partager leur expérience avec d’autres vivant des réalités

similaires (Blackledge & Hayes, 2006). Ce processus contribue a valider et a normaliser leur vécu, tout en
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facilitant une prise de distance par rapport aux pensées douloureuses, ouvrant la voie a un recentrage

sur leurs valeurs et a un engagement plus intentionnel dans leur réle parental (Gould et al., 2018).

Cette posture incarnée dans le programme E-PAtS est cohérente avec certains processus employés de
I’ACT, qui valorise I'acceptation de la complexité émotionnelle et 'engagement vers ce qui fait sens pour
I'individu (Hayes et al., 1999; Whittingham & Coyne, 2019). Toutefois, avant la mise en ceuvre de la
troisieme étude de cette thése, aucun dispositif spécifique au sein du programme ne permettait aux
parents de se déposer et de prendre le temps de réfléchir concretement a leur expérience émotionnelle.
L'introduction d’un journal des émotions, a remplir avant et aprés chaque séance, a donc représenté une
contribution significative, en offrant un espace de réflexion individuelle et en permettant une analyse

plus fine et nuancée des effets du programme sur le vécu émotionnel des parents.

Sans toutefois viser de changement émotionnel précis, la troisieme étude a montré qu’au fil des séances,
les parents rapportaient davantage d’émotions confortables (p. ex., joie, reconnaissance) et moins
d’émotions inconfortables (p. ex., solitude, tristesse). Ce changement pourrait s’expliquer par I'espace de
recentrage personnel qu’offrait le journal des émotions, mais aussi par les échanges entre pairs dans un
cadre bienveillant. Enfin, les compétences développées par les parents a travers les échanges, comme la
prise de recul, I'identification des émotions ou I'autocompassion, semblent avoir contribué a une

régulation émotionnelle plus souple et a une plus grande résilience face aux défis du quotidien.

Ces résultats soulignent I'apport unique de la présente these, tant a la recherche sur le programme E-
PAtS qu’au champs plus large des interventions visant le soutien au bien-étre émotionnel et
psychologique des parents. La méthode d’évaluation utilisée permet non seulement de suivre I'évolution
de I'expérience émotionnelle des parents, mais aussi de mettre en lumiére la valeur clinique d’un outil
d’auto-observation des émotions. En effet, le fait de prendre un moment pour observer ses états
internes et s’offrir un espace régulier de « bilan émotionnel » constitue, en soi, une stratégie favorisant
de prendre soin de soi, concept d’ailleurs central dans le programme E-PAtS (Gore et al., 2022). En
complément des mesures plus classiques (telles que les échelles de stress, d’anxiété ou de symptomes
dépressifs), I'utilisation d’un journal des émotions a permis de capter avec finesse les variations
émotionnelles vécues tout au long de I'intervention. Cet outil offre une fenétre précieuse sur la
perception des parents, permettant de reconnaitre la richesse et la complexité de leur vécu émotionnel,

tout en suivant I’évolution de celui-ci a mesure qu’ils accedent a des ressources et a du soutien a travers
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I'intervention. L’ajout d’un journal des émotions dans un contexte d’évaluation de programme enrichit la
compréhension des répercussions de l'intervention sur les parents et permet d’explorer la pertinence

clinique de cet outil, en plus de son intérét méthodologique.

5.3.1 Utilisation d’un journal des émotions : considérations méthodologiques

Sur le plan méthodologique, I'intégration d’'une mesure des émotions dans I'évaluation d’un programme
visant le soutien au bien-étre émotionnel et psychologique présente des avantages notables,
complémentaires aux outils mesurant des indicateurs traditionnels de détresse psychologique, tels que
le stress et les symptomes anxio-dépressifs. Contrairement a ces mesures globales d’indicateurs de santé
mentale, qui refletent souvent un état général ou rétrospectif, I'observation directe des émotions via un
journal auto-rapporté permet de capter les états affectifs vécus dans I'instant présent de maniére plus
authentique (Kaplan et al., 2012). Cette méthode offre une compréhension plus fine et nuancée des
changements psychologiques pouvant survenir au cours d’une intervention, et peut éclairer les
mécanismes sous-jacents aux effets observés (Sohal et al., 2022). Par ailleurs, I'expérience émotionnelle
évolue souvent de maniere plus rapide et plus sensible que les indicateurs plus globaux de santé mentale
aux variations dans I'environnement ou aux nouveaux apprentissages (Kaplan et al., 2012). Ainsi, suivre
I’évolution des émotions par I'intermédiaire de journaux permet de détecter plus précocement les effets
d’un programme, mais aussi de mieux comprendre la trajectoire de changement vécue par les

participants (Sohal et al., 2022).

Au-dela de leur sensibilité au changement, les outils mesurant les émotions permettent de dépasser une
conception strictement symptomatologique de la santé mentale, ou celle-ci serait uniguement définie
par I'absence de détresse psychologique (Ryff & Singer, 1998; Keyes, 2002). Une bonne santé mentale
est désormais reconnue comme ne se limitant pas uniguement a une diminution de la souffrance, mais
également a la promotion du bien-étre, a la définition de ce qui fait sens pour I'individu, ainsi qu’a la
valorisation des ressources internes (McNulty & Fincham, 2012; Park et al., 2023; Organisation mondiale
de la santé [OMS], 2019, 2025). Dans cette optique, I'utilisation d’un outil tel que le journal des émotions
permet d’évaluer de maniere fine I'expérience vécue par les parents, en examinant des transformations
subtiles mais significatives pouvant échapper aux mesures classiques centrées sur les symptomes (Sohal
et al., 2022). En effet, les instruments traditionnels d’évaluation de la santé mentale reposent
généralement sur des criteres psychométriques visant a détecter la présence ou l'intensité de signes de

détresse, souvent selon une logique de réduction des symptémes (p.ex., conformément aux critéres du
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DSM-5-TR; APA, 2022). A I'inverse, le journal des émotions offre une mesure précise et authentique de
I’expérience personnelle du parent, sans la contraindre a des catégories prédéfinies. Plus spécifiguement
a la troisieme étude de la these, bien que I'évaluation des indicateurs de santé mentale, couvrant a la
fois les difficultés et le bien-étre, soit essentielle et conforme au modeéle logique du programme E-PAtS,
elle ne permet pas de capter de maniére dynamique I’évolution des ressentis des parents tout au long de
leur participation. L'intégration d’outils d’observation directe des émotions, comme le journal des
émotions, enrichit donc la compréhension des expériences vécues, en offrant un portrait plus nuancé,
fidele et authentique du vécu émotionnel des participants, au-dela des seuls indicateurs classiques de

détresse (Mauss & Robinson, 2009; Kaplan et al., 2012).

Cela dit, certaines considérations doivent étre prises en compte dans l'interprétation des résultats
découlant de ces mesures. Les émotions étant subjectives par nature, leur expression peut étre
influencée par des facteurs tels que la désirabilité sociale ou des différences culturelles dans la
reconnaissance et la verbalisation des états affectifs (Kaplan et al., 2012). Toutefois, lorsque
I'intervention elle-méme favorise un climat de sécurité émotionnelle, comme le prévoit le programme E-
PAtS en valorisant I'expression sans jugement des émotions vécues par les parents, y compris les plus
inconfortables, ces biais peuvent étre atténués. Ce type d’approche permet de normaliser une grande
diversité d’émotions, de les contextualiser comme des réponses humaines compréhensibles, et d’outiller
les parents a les reconnaitre comme des signaux utiles a leur adaptation ou a leur mobilisation

(Whittingham & Coyne, 2019).

Par ailleurs, lorsque la mesure des émotions prend la forme d’un journal structuré, offrant un certain
vocabulaire émotionnel (en anglais « prompts »), comme celui utilisé dans la troisieme étude de cette
these, elle tend a faciliter I'engagement des parents dans la démarche (Hunsaker, 2013). Effectivement,
les effets bénéfiques de I'exercice de remplir un journal des émotions peuvent étre amoindris par les
difficultés que peuvent avoir les personnes a reconnaitre ou a exprimer leurs émotions (Lumley, 2004).
En leur fournissant un vocabulaire émotionnel clair et accessible, le format structuré du journal soutient
alors leur capacité a identifier et a nommer leurs émotions, méme lorsque les personnes peinent a
trouver les mots pour décrire ce qu’elles ressentent. Ce type d’outil réduit également les exigences
d’introspection, rendant la tache moins intimidante et plus accessible, tout en améliorant la qualité des
réponses recueillies (Lumley, 2004; Hunsaker, 2013). Le recours a une méthodologie en ligne dans le

cadre de la troisieme étude pourrait avoir limité I'expression de certains vécus émotionnels plus intimes.
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Malgré les assurances de confidentialité données dans le formulaire de consentement, certains parents
peuvent avoir éprouvé un inconfort a partager des expériences personnelles particulierement sensibles
sous ce format (Hunsaker, 2013). La transparence en regard a |'utilisation et a I'anonymité de telles

données personnelles est essentielle dans un contexte de recherche.

En somme, I'intégration d’un outil d’auto-observation comme le journal des émotions a le potentiel
d’enrichir considérablement I'évaluation des programmes de soutien au bien-étre émotionnel et
psychologique. Cette approche méthodologique offre une perspective plus fine et nuancée, permettant
de saisir non seulement les changements symptomatiques, mais aussi I’évolution de la reconnaissance et
de la gestion des émotions chez le parent (Sohal et al., 2022). Ainsi, elle contribue a mieux comprendre

et soutenir la capacité d’adaptation des parents en contexte de TD.

5.3.2  Utilisation d’un journal des émotions : considérations cliniques

Sur le plan clinique, I'intégration d’un journal structuré des émotions dans une intervention destinée aux
parents présente des bénéfices prometteurs, tant sur le plan de la régulation émotionnelle que du bien-
étre psychologique général. Bien que les mécanismes précis par lesquels I'auto-observation
émotionnelle agit restent partiellement compris, une récente méta-analyse met en évidence ses effets
bénéfiques sur une diversité d’indicateurs de santé mentale, incluant la diminution des symptomes
dépressifs, la réduction du stress percu et I'amélioration du fonctionnement global (Sahol et al., 2022).
Ces effets s’observent également chez des populations non cliniques, soulignant son potentiel préventif

(Pennebaker, 2000).

Les études montrent que la pratique de I'écriture émotionnelle favorise une posture réflexive et
intentionnelle face aux vécus affectifs. Elle encourage I'identification, la clarification et I'organisation des
émotions, des processus cognitifs étroitement liés a la régulation émotionnelle (Aldao et al., 2010; Gratz
& Roemer, 2004; Gross, 1998; Kashdan et al., 2015). Dans le contexte des TD, ou les sources de stress
sont fréquentes et parfois chroniques, développer de telles habiletés peut avoir des retombées cliniques
substantielles, notamment en favorisant une meilleure résilience psychologique, en réduisant la détresse
émotionnelle et en améliorant les dynamiques familiales (Pozo et al., 2014). En apprenant a reconnaitre
et a nommer leurs émotions, les parents deviennent plus aptes a se dégager de I'emprise de leurs
réactions automatiques, a communiquer leur vécu, a eux-mémes comme aux autres, et a adopter une

posture d’autocompassion. Ce processus soutient un meilleur bien-étre émotionnel et psychologique et
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encourage I'adoption de stratégies d’adaptation plus constructives, comme la régulation émotionnelle
ou la recherche de soutien, redonnant ainsi du pouvoir et du choix a la personne quant a ses actions et
au parent qu’elle souhaite étre dans ce contexte (Byrne et al., 2021; McCurry, 2009). Selon le modele du
continuum de la santé mentale proposé par Keyes (2002), les compétences émotionnelles comme la
conscience et la régulation des émotions soutiennent le fonctionnement optimal, tout en réduisant le
risque de détérioration psychologique. Ainsi, dans une perspective préventive, intégrer des pratiques
favorisant la compétence émotionnelle, telles que I'utilisation d’un journal des émotions, a méme les
interventions de soutien, peut contribuer a prévenir I'apparition de troubles de santé mentale plus

graves (Keyes, 2002; OMS, 2025).

Dans le contexte du programme E-PAtS et de la troisieme étude de cette thése, inviter les parents a
identifier et a nommer leurs émotions avant et aprés chaque séance pourrait avoir contribué a renforcer
leur capacité a se connecter a leur expérience du moment présent. Une telle pratique facilite
I’émergence d’une posture d’observation de son vécu sans jugement (soi observateur), associée a une
diminution de I'évitement expérientiel, un facteur bien reconnu de détresse psychologique,
particulierement chez les parents d’enfants ayant un TD (Blackledge & Hayes, 2006; Hayes et al., 1999,
2006).

En contexte sécurisant, le journal des émotions permet également une exploration affective nuancée,
favorisant le développement de ressources internes telles que la capacité d’introspection, I'élaboration
cognitive et 'autocompassion. Ullrich et Lutgendorf (2002) ont montré que I'effet bénéfique d’un journal
des émotions est renforcé lorsque I'expression émotionnelle est accompagnée d’une réflexion cognitive
sur 'événement vécu. A I'inverse, une focalisation unilatérale sur les émotions négatives, sans
intégration cognitive, pourrait mener a une détérioration du bien-étre. Ces résultats soulignent
I'importance d’'un encadrement adéquat de I'utilisation du journal des émotions, notamment a travers
des consignes incluant a la fois les expériences positives et négatives (Ullrich et Lutgendorf, 2002). Pour
les parents confrontés a des situations stressantes liées au développement de leur enfant, cela peut
aider a reconnaitre des moments de joie ou de compétence, souvent relégués au second plan (Higgins et
al., 2023). En ce sens, le journal ne constitue pas uniquement un outil de mesure ou d’expression, mais
devient un important levier d’intervention clinique. Il soutient activement la construction de repéres
émotionnels et alimente la prise de conscience de I’évolution de I'expérience émotionnelle personnelle

vécue au fil de I'intervention.
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Enfin, il convient de rappeler que certaines personnes, notamment celles ayant peu d’opportunités
d’exprimer leurs émotions dans leur vie quotidienne ou ayant un faible soutien social, pourraient tirer un
bénéfice accru de ce type de pratique introspective (Lumley, 2004). Pour les parents isolés, le journal des
émotions peut donc aussi jouer un role de soutien indirect, en comblant en partie I'absence d’espace
d’expression empathique. Dans le cadre du programme E-PAtS, il peut ainsi servir de support incitant les
parents a réfléchir a leurs ressentis avant les séances, les préparant ainsi a partager leur vécu avec les

autres participants, favorisant un échange validant et normalisant leurs expériences.

5.4 Recommandations découlant des résultats de la these

Le bien-étre émotionnel et psychologique des parents d’enfants ayant un TD est souvent mis a rude
épreuve dés les premiers signes d’inquiétudes concernant le développement de leur enfant (Halstead et
al., 2018). Malgré des besoins de soutien non comblés soulevés fréquemment dans les études sur
I’expérience des familles dans la trajectoire de services en TD, les dispositifs actuels visant a soutenir les
parents dans leur parcours restent fragmentés, tardifs ou inexistants (INESSS, 2021; MSSS, 2024; Rivard
et al., 2020, 2023d). Dans une volonté de soutenir les décisions et le co-développement d’interventions
visant directement le soutien au bien-étre émotionnel et psychologique des parents de jeunes enfants
ayant un TD, les résultats des trois études du présent projet de recherche doctoral permettent de fournir
des recommandations concretes afin de répondre de facon adaptée aux besoins de soutien exprimés par

les parents, en placant au coeur des réflexions leur expérience vécue.

5.4.1 Pour la mise en place d’un soutien précoce, continu et transdiagnostique aux parents dans la
trajectoire de services

D’abord, il est recommandé que les systemes de santé et de services sociaux mettent en ceuvre des
dispositifs d’accompagnement ciblant explicitement le bien-étre émotionnel et psychologique des
parents dés les premiéres inquiétudes concernant le développement de leur enfant, et ce,
indépendamment d’un diagnostic formel (Abouzeid et al., 2025; Astle et al., 2022; Rivard et al., 20233,
2023b). L'intégration d’un tel soutien devrait étre structurée, proactive et continue, couvrant les étapes
critiques du parcours, telles que I'annonce d’un diagnostic, I'attente entre les différents services
spécialisés et la transition vers I'école, afin de prévenir la chronicisation du stress parental, de renforcer

les capacités adaptatives des parents et de favoriser la résilience familiale.
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Les résultats de cette thése, appuyés par un nombre croissant d’études, indiquent qu’intervenir tot
aupres des parents favorise non seulement leur engagement dans les services, mais a également un effet
positif sur le développement de I'enfant et le fonctionnement global de la famille (Jacques et al., 2024;
Rivard et al., 2024a). Il est donc impératif que les politiques de services ne considerent plus le diagnostic
comme la seule condition préalable aux soutiens, mais plutdot comme une étape dans un continuum de
soutien intégré (Jacques et al., 2024; Male et al., 2023; Rivard et al., 2021a, 2021c, 2024a). L’adoption
d’une approche transdiagnostique permet de rejoindre un plus grand nombre de familles vivant des
situations comparables, mais ne répondant pas encore aux critéres d’un diagnostic ou étant en attente
de services spécialisés (Astle et al., 2022; Male et al., 2023). Il est donc recommandé que les instances
décisionnelles intégrent de maniere systématique des programmes de soutien parental reposant sur des
principes empiriguement validés et accessibles a toutes les familles dont un enfant présente un retard,

une atypie ou un trouble au niveau de son développement.

La mise en place dans les services formels de groupes de soutien entre pairs ayant des réalités similaires,
d'espaces communautaires accessibles et sécurisants, ou encore d’ateliers facilités par des parents et
des intervenants formés a la diversité culturelle et psychosociale, représentent des pistes concretes pour
briser I'isolement, renforcer le sentiment d’appartenance et créer un réseau de soutien durable pour les
familles. Ces initiatives permettraient non seulement de valider le vécu des parents ayant un enfant avec
un TD, mais aussi de mobiliser leur savoir expérientiel comme levier de capacité d’agir et de continuité

dans le parcours de services.

L'offre d’'une intervention telle que le programme E-PAtS est une avenue prometteuse pour répondre a
plusieurs besoins de soutien exprimés par les parents et ce dés le début de leur parcours de services. Le
programme E-PAtS a été co-construit et réfléchit spécifiquement pour répondre aux besoins 1)
d’information sur la navigation a travers les systémes de santé et de services sociaux, 2) d’information
concernant la gestion des manifestations cliniques associées aux retards, aux atypies ou au diagnostic
reliées au développement de I'enfant, 3) de rejoindre la diversité de profils familiaux, incluant les
familles souvent moins rejointes par les services, 4) de créer un réseau de pairs aidants pouvant
modéliser un pouvoir d’agir et offrir un espace sécurisant ol partager son vécu et 5) de validation du
vécu émotionnel et de la mise en valeur des forces familiales. Les séances étant co-facilitées par une

dyade formée d’un parent et d’un intervenant, chacun améne son savoir unique et son expertise dans un
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lieu commun, offrant un espace informatif, utile et sécurisant pour les parents de jeunes enfants ayant

un TD (Gore et al., 2022; Rivard et al., 2025).

Bref, une offre de services précoce et continue, disponible avant méme I'obtention d’un diagnostic
formel, dédiée directement a soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents constitue
un levier essentiel pour renforcer I'équité, la qualité et I'accessibilité a des interventions pour les familles

d’enfants ayant un TD.

5.4.2  Pour un soutien adapté aux réalités sociales, culturelles et économiques des familles

Dans le contexte québécois ol le réseau de la santé et des services sociaux dessert des familles aux
parcours variés, il est impératif de concevoir des interventions qui soient culturellement sensibles,
inclusives et accessibles pour la diversité des familles et celles en région éloignées. Une approche fondée
sur I’humilité culturelle vise a reconnaitre et a respecter les valeurs, les croyances et les expériences
uniques des familles issues de la diversité, tout en adoptant une posture réflexive de la part des acteurs
du milieu (Rivard et al., 2021a). Dans le contexte des TD, ou les besoins des familles sont complexes et
souvent influencés par des facteurs migratoires ou socioéconomiques, I’humilité culturelle devient une
composante essentielle pour batir une relation de confiance durable entre les parents et les
professionnels, car elle repose sur une ouverture continue a I'apprentissage et a I'ajustement des
pratiques en fonction des besoins et des perspectives de la diversité de familles ayant un enfant
présentant un TD (Rivard et al., 2021a). De plus, une telle posture devrait étre adoptée non seulement
au sein de la dispensation des services, mais dés les premiéres réflexions entourant le développement ou

le choix d’une intervention visant une diversité de familles dont un enfant présente un TD.

Les résultats découlant de la premiére étude illustrent comment le contexte migratoire influence a la fois
I’expérience des familles au sein du parcours de services ainsi que le bien-étre émotionnel et
psychologique des parents. L’élaboration d’interventions efficaces a I'intention des familles ayant un
enfant avec un TD nécessite une prise en compte explicite de leur contexte social, culturel et
économique. En particulier, les familles issues de I'immigration ou appartenant a des minorités
culturelles et linguistiques rencontrent des obstacles importants dans leur parcours de services, pouvant
alors compromettre leur bien-étre et celui de leur enfant (Lim et al., 2021; Rivard et al., 2019, 2021a). De
plus, les résultats de la deuxieme étude mettent de I'avant I'aspect essentiel de concevoir des

interventions pouvant étre accessibles a distance afin de pouvoir soutenir des familles qui, en raison de
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leur situation géographique, de contraintes logistiques ou de leur statut migratoire, peinent a intégrer
les services traditionnels. Ces formats offrent une plus grande souplesse dans la participation, facilitent
I’engagement des parents et réduisent les colts liés aux déplacements et a la garde d’enfants (Bitsika &
Sharpley, 2004; Rivard et al. 2019). Pour maximiser leur portée, les interventions a distance doivent
cependant étre pensées de maniere inclusive, en tenant compte de I'accés a la technologie, du niveau de
littératie numérique et des préférences culturelles des familles. Une attention particuliere devrait aussi

étre portée a I'adaptation linguistique et culturelle des contenus (Rivard et al., 2021a).

De nouveau, le modeéle logique derriére le programme E-PAtS prend en compte ces aspects par son
approche basée sur I'ouverture et I'acceptation des variétés de réalités familiales (Gore et al., 2022;
Rivard et al., 2025). Mettant au coeur les expériences communes des parents d’enfants ayant un TD, peu
importe leur situation, le programme offre un lieu d’échange flexible qui rejoint les parents la ou ils sont.
De plus, le programme a la plus-value de pouvoir étre offert en ligne ou en présentiel, permettant de
rejoindre une multitude de familles. Ainsi, une telle offre de services souple, culturellement sensible et
plus accessible par I'usage de la technologie, permettrait de mieux répondre a la diversité des réalités
familiales, tout en renforgant I’équité dans I'acceés aux soutiens destinés aux parents d’enfants ayant un

TD.

5.4.3 Pour le développement et I'évaluation des interventions en cohérence avec les objectifs visés

Les interventions destinées aux parents d’enfants ayant un TD doivent impérativement étre évaluées a
I’aide de mesures cohérentes avec leurs visées cliniques. Il est nécessaire de dépasser I'évaluation
centrée uniqguement sur la détresse psychologique (p.ex., anxiété, dépression, stress parental), afin de
mieux refléter les répercussions globales de ces interventions sur le bien-étre émotionnel et
psychologique des parents. En ce sens, I'intégration de mesures d’indicateurs complémentaires, comme
un journal des émotions, permet une évaluation plus fine et congruente avec les approches orientées
vers la promotion du bien-étre émotionnel et psychologique (Dimitroff et al., 2017; Mauss & Robinson,

2009; Ullrich & Lutgendorf, 2002).

Par ailleurs, les interventions doivent étre développées en étroite collaboration avec les parents et les
professionnels concernés. Une approche participative fondée sur les principes de la Community-Based
Participatory Research (CBPR; Wallerstein et al., 2018) permet de construire des programmes alignés

avec les besoins réels des familles, en favorisant une co-construction des objectifs, des contenus et des
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modalités d’évaluation. Elle encourage également une posture d’humilité culturelle et une valorisation
des savoirs expérientiels des familles, contribuant a réduire les déséquilibres de pouvoir dans le
processus d’intervention (Jacques et al., 2023). La grande initiative de recherche entourant le
programme E-PAtS, dont fait partie la troisieme étude de la thése, illustre concretement le potentiel de
cette approche, dont le développement, la co-facilitation et I'implantation ont été réalisés en partenariat
avec des parents, des chercheurs et des cliniciens. Ce modele participatif, encore trop rare dans le
domaine du soutien parental, a démontré sa faisabilité et sa valeur ajoutée, autant sur le plan de la
mobilisation des familles que de I'adéquation des contenus aux réalités vécues (Coulman et al., 2022;

Gore et al., 2022; Rivard et al., 2025).

Il est donc recommandé que les futures initiatives de développement et d’évaluation d’interventions
integrent des mesures diversifiées et congruentes avec les objectifs des programmes ainsi qu’une
méthodologie participative placant les parents au cceur du processus. Ces principes sont essentiels pour
construire des interventions a la fois efficaces, ancrées dans les besoins du terrain et des réalités

familiales, tout en étant scientifiquement rigoureuses.

5.4.4  Pour une prise en compte de I'expérience émotionnelle comme levier clinique et
méthodologique dans I’évaluation des interventions pour les parents

L’expérience émotionnelle des parents demeure un aspect largement sous-exploré dans I'évaluation des
interventions visant le bien-étre émotionnel et psychologique des parents de jeunes enfants ayant un TD
(Li et al., 2024). Pourtant, intégrer cette dimension constitue un levier méthodologique et clinique clé
pour mieux saisir les répercussions réelles des programmes. Une compréhension fine de I'évolution des
émotions des parents permet de mieux souligner les processus de transformation et d’adaptation qui

s’operent au fil de I'intervention (Sohal et al., 2022).

Plus spécifiqguement, I'expérience émotionnelle des parents demeure largement négligée dans la
majorité des études recensées, alors qu’elle représente un indicateur trés riche tant sur le plan
scientifique que clinique. La deuxieme étude de cette thése montre que trés peu d’interventions
tiennent compte de cette dimension, se limitant a quelques mesures de bonheur ou d’affects (Hemdi &
Daley, 2017; Pereira et al., 2021). Il est recommandé d’intégrer des outils permettant de capter
I’évolution des émotions vécues par les parents, comme un journal des émotions, de maniére récurrente

ou en temps réel, afin d’examiner plus finement les processus de transformation, de régulation ou
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d’autocompassion suscités par l'intervention et d’identifier les mécanismes d’action sous-jacents aux

interventions ayant des répercussions réelles sur les parents.

Les résultats de la troisieme étude apportent un éclairage concret a cette nécessité. En s’appuyant sur
I'utilisation hebdomadaire d’un journal auto-rapporté des émotions, les parents ayant participé au
programme E-PAtS ont identifié en temps réel leurs ressentis. Cette méthode a mis en évidence une
augmentation significative des émotions confortables (joie, reconnaissance) et une diminution des
émotions inconfortables (tristesse, culpabilité, géne), traduisant des changements significatifs
difficilement observés par les outils standardisés. D’un point de vue clinique, elle offre un espace de
prise de conscience émotionnelle, favorisant une posture réflexive vis-a-vis leur expérience interne. Le
fait de s’observer régulierement aide les parents a prendre conscience a la fois des moments ou ils vont

mieux et de ceux ou ils se sentent plus vulnérables, permettant de mieux les accompagner.

Bien que les effets des mesures auto-rapportées des émotions puissent varier (Frattaroli, 2006; Smyth,
1998), c’est avant tout la qualité de I'expérience vécue par le parent qui en détermine I'efficacité. Une
préparation adéquate a cet exercice, incluant des explications sur les bienfaits attendus et les modalités
du journal, permettrait d’en maximiser les effets (Sohal et al., 2022). Aussi, afin de mieux comprendre les
mécanismes de changements associés a l'utilisation d’un journal des émotions, I'ajout d’'une mesure

qualitative quant a I'expérience des parents de remplir un tel outil pourrait étre pertinent.

Dans I'ensemble, les études et les résultats de la thése soulignent que I'expérience émotionnelle des
parents de jeunes enfants ayant un TD est porteuse de sens et d’informations essentielles, méritant
d’étre intégrées systématiquement dans la prise en charge des familles et dans le développement et
I’évaluation d’intervention visant a soutenir leur bien-étre émotionnel et psychologique. La troisieme
étude de cette thése, ayant ajouté un journal des émotions au programme E-PAtS, souligne I'apport
unique de cet outil, tant au niveau méthodologique dans un contexte d’évaluation de programme qu’au

niveau des répercussions cliniques sur les parents participants.

5.5 Apports de la these

Par la diversité méthodologique et la complémentarité de ses trois études, cette thése doctorale offre
des contributions significatives qui dépassent I’enrichissement des connaissances sur I'expérience

émotionnelle et le bien-étre psychologique des parents d’enfants présentant un TD. D’abord, en
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s’appuyant sur I'expérience réelle vécue de parents issus de I'immigration a travers leur parcours dans
un systeme de services inconnu et complexe, la premiere étude permet d’identifier avec précision les
moments de vulnérabilité et les besoins de soutien exprimés par des familles reconnues comme étant
moins rejointes par les services, ainsi que les leviers potentiels d’intervention. Ensuite, la deuxieme
étude de cette thése a permis I'opérationnalisation de ces besoins a travers une revue rigoureuse des
interventions existantes, en mettant en lumiere les modalités, les contenus et les approches les plus
prometteurs pour soutenir le bien-étre des parents, tout en respectant les ressources et les contraintes
des milieux de services. En ce sens, ces résultats fournissent un cadre pertinent pour guider le choix,
I’adaptation ou le développement d’interventions directement intégrables a la trajectoire de services
publique, répondant a un manque largement souligné dans I'offre actuelle. Puis, la troisieme étude de la
theése propose une intervention co-construite avec les acteurs du milieu, des cliniciens et des parents
d’enfants ayant un TD pouvant répondre aux besoins exprimés par les familles et adoptant des stratégies
rigoureuses et scientifiqguement soutenues. Elle permet également de souligner la pertinence et I'apport

unique de la prise en compte de I'expérience émotionnelle des parents dans leur parcours de services.

Au-dela de I'identification de stratégies efficaces, cette thése propose des recommandations concretes
et réalistes, alignées avec les contraintes et les priorités des milieux cliniques et institutionnels,
notamment en matiére de faisabilité, d’accessibilité et de colts. Elle répond ainsi aux préoccupations du
réseau de la santé et des services sociaux, souhaitant améliorer leur offre a I'égard des familles
concernées. En plagant I'expérience émotionnelle et le bien-étre psychologique des parents au coeur de
I'analyse, cette theése contribue a recentrer les réflexions cliniques et organisationnelles autour de ce
pilier familial trop souvent négligé. Elle démontre la valeur ajoutée, tant pour les familles que pour les
systemes de services, d’interventions sensibles, flexibles et centrées sur les besoins, en renforcant leur

pouvoir d’agir et leur sentiment de compétence.

Enfin, la thése met en lumiére I'importance d’'une approche globale et intégrée du soutien familial, dans
laquelle la santé mentale des parents est reconnue comme un déterminant fondamental du
développement de I'enfant et du bien-étre global du systeme familial. Ce positionnement contribue a
élargir les perspectives de recherche et d’action, en favorisant I'élaboration d’une trajectoire de services

plus inclusive, durable et humaine.
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5.6 Limites de la these

Les résultats présentés dans cette these doivent étre interprétés a la lumiere de plusieurs limitations.
D’abord, les résultats de la premiere étude doivent étre interprétés avec prudence en raison d’une taille
d’échantillon réduite et restreint a une région spécifique, les résultats pouvant varier selon la situation
géographique. De plus, des facteurs non pris en compte, tels que les raisons de l'immigration ou la

composition familiale, pourraient influencer les expériences émotionnelles rapportées par les parents.

Concernant la deuxiéme étude, cette revue rapide présente certaines limitations liées a sa méthodologie.
En particulier, la sélection précise des études et I'accent mis sur les parents d'enfants de moins de 7 ans
peuvent avoir restreint la quantité d’études dont les interventions auraient pu étre pertinentes pour le
contexte. L'exclusion de certaines sources de littérature grise et de diagnostics spécifiques pourrait
également avoir entrainé I'omission d'études pertinentes. Bien que I'objectif principal de cette revue ait
été d'identifier des stratégies efficaces et réalisables pour le soutien aux parents, il convient de considérer
les résultats comme des pistes préliminaires. Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour
renforcer la compréhension des répercussions réelles des interventions sur les différentes variables

parentales.

Finalement, pour la troisieme étude, 'utilisation d’'une mesure des émotions auto-rapportée, bien que
novatrice, présente certaines limitations. La nécessité d’une introspection de la part des participants peut
rendre difficile I'auto-évaluation précise des émotions, et le biais de désirabilité sociale pourrait influencer
les réponses. Le taux élevé d'abandon des journaux des émotions indique que cette méthode pourrait ne
pas convenir a tous les participants. Il serait également judicieux d’ajouter une mesure qualitative quant
a I'expérience des parents de remplir le journal des émotions, afin d’approfondir la compréhension de la

pertinence de I'utilisation d’un tel outil.

En somme, bien que ces limitations soient a considérer dans I'interprétation des conclusions de cette these,
elles ouvrent la voie a des recherches futures prometteuses. En diversifiant les échantillons et en
perfectionnant les outils de mesure, ces études a venir permettront de renforcer les connaissances sur le
soutien aux parents et d’affiner les interventions, contribuant ainsi a une meilleure prise en charge de

I’ensemble des familles québécoises.
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CONCLUSION

La venue d’un enfant chez qui un diagnostic de TD est suspecté ou posé constitue un événement
marquant transformant profondément I'expérience familiale. Si elle s"accompagne de joies et de
découvertes, elle implique également de nombreux défis pour les parents, qui doivent rapidement
amorcer une recherche de services et de ressources, souvent au détriment de leur propre bien-étre
émotionnel et psychologique. Les parents jouent un rble central dans le développement et I'adaptation
de leur enfant, et leur santé mentale représente un aspect fondamental du fonctionnement familial.
Pourtant, actuellement, aucun soutien structuré ne leur est directement destiné dans la trajectoire de

services en contexte de TD au Québec.

Cette thése s’inscrit dans une démarche et des initiatives plus larges de transformation des services aux
familles ayant un enfant présentant un TD. Parmi les recommandations issues des travaux de cette
démarche et ces initiatives émerge de maniére claire la nécessité d’intégrer un soutien spécifique et
adapté aux besoins des parents. L'objectif principal de cette these était de contribuer a I’élaboration
d’une intervention pertinente, fondée sur la recherche, pouvant s’insérer de maniere réaliste et efficace

au sein de la trajectoire de services au Québec.

Les parents d’enfants ayant un TD nomment des besoins de soutien a plusieurs niveaux : 1) pour
naviguer a travers les services, 2) pour comprendre les manifestations liées au diagnostic de leur enfant
et améliorer leurs pratiques parentales, 3) pour avoir un meilleur acces aux services, peu importe leur
contexte culturel, économique, social ou géographique, 4) pour créer un réseau de soutien durable et 5)
pour étre validés et soutenus afin de mieux prendre soin de leur santé psychologique. A travers trois
études complémentaires, cette thése visait a opérationnaliser une offre de soutien répondant a la fois

aux besoins des familles et a ceux des dispensateurs de services.

La premiére étude a permis d’explorer I'expérience émotionnelle de parents issus de I'immigration a
travers la trajectoire de services, depuis les premiers soupcgons de retard de développement jusqu’a la
transition a I'école, afin d’identifier les moments de vulnérabilité et les leviers d’action potentiels. La
deuxieme étude, une recension de la littérature scientifique, a permis de dresser un portrait des
programmes existants et des modalités d’intervention les plus prometteuses. Enfin, la troisieme étude a

évalué I'évolution de I'expérience émotionnelle de parents ayant participé a une intervention visant
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spécifiguement le soutien a leur bien-étre émotionnel et psychologique, intégrée a méme les services

offerts en contexte de TD.

Les résultats obtenus permettent de formuler des recommandations concretes pour le développement
d’une offre de services centrée sur la famille, en plagant au coeur de I'intervention le bien-étre
émotionnel et psychologique des parents. L’ensemble des données recueillies souligne I'importance d’un
soutien continu, souple et accessible, sensible a la diversité des parcours familiaux. Ce soutien devrait
étre offert dés I'’émergence des premiéres inquiétudes et se poursuivre tout au long du parcours de
services, en valorisant les forces et la résilience des parents. La revue de la littérature scientifique a par
ailleurs permis d’identifier des modalités d’intervention réalistes et peu colteuses, telles que les groupes
de soutien, qui favorisent I'échange entre pairs et contribuent a briser I'isolement. Les interventions de
courte durée (6 a 8 semaines), s’appuyant sur des approches validées, comme la thérapie d’acceptation
et d’engagement et la pleine conscience, montrent des effets positifs sur les indicateurs de bien-étre
émotionnel et sur la réduction des symptomes tels que I'anxiété et la dépression. L’ajout de contenu
psychoéducatif portant sur la navigation dans les services, les manifestations associées au diagnostic,
ainsi que les pratiques parentales, contribue également a renforcer le sentiment de compétence
parentale, liée au bien-étre des parents. Enfin, I'utilisation d’un journal des émotions dans I’évaluation
d’une intervention visant a soutenir le bien-étre émotionnel et psychologique des parents a mis en
évidence une diminution significative des émotions inconfortables et une augmentation des émotions
confortables chez les parents, suggérant un effet bénéfique tangible de I'intervention. Ces résultats ont
permis de souligner également la pertinence méthodologique et clinique de recourir a des mesures auto-
rapportées des émotions, a la fois pour enrichir I’évaluation des effets des interventions, et pour suivre

I'amélioration des capacités d’introspection et de régulation émotionnelle des participants.

En somme, cette thése contribue aux efforts visant a construire une trajectoire de services plus inclusive
et mieux adaptée aux besoins des familles en contexte de TD. Elle met en lumiére I'importance
d’intégrer un soutien direct, structuré, accessible et bienveillant pour les parents, et insiste sur la
nécessité de reconnaitre et de valoriser leur savoir expérientiel dans le développement d’interventions
qui leur sont destinées. Rejoindre les parents la ou ils se trouvent, tant sur le plan émotionnel que
contextuel, apparait comme une condition incontournable pour les accompagner de maniere

significative dans leur parcours.
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le Sous-comité d'admission et d"évaluation (SCAE) de votre département, en vous informant auprés
de l'agente de gestion des études de votre programme. Vous devrez ensuite joindre le formulaire
dument rempli & votre demande d'approbation éthigque dans Nagano.

Télécharger le formulaire d'approbation scientifique.

Liste de contact des SCAE.

10. Indiquez le contexte de la recherche en présentant briévement 'état des connaissances sur le sujet et la
problématique examinée dans la recherche a venir (150 mots maximum)

De maniére générale, les études indiguent que les familles ayant un enfant avec un TSA vivent de nombreux défis
notamment dans I'accés aux services diagnostic et d'interventions pour leur enfant (Hoffman et al.,2008; Protecteur du
citoyen, 2009, 2012). Les familles issues de l'immigration sont confrontées a plusieurs barriéres telles que la langue et la
non-familiarité avec le systéme de santé québécois qui viennent complexifier l'accés, I'utilisation et lNadhésion aux
services de diagnostic et d'intervention offerts a leur enfant (Mandell et Novak, 2005; Cho et Gannotti, 2005; Klingner,
Blanchett et Harry, 2009). Les études en TSA soulignent limportance de la prise en charge précoce pour un meilleur
pronostic chez l'enfant et un meilleur bien-étre des familles (Eikeseth, Klintwall, Jahr et Karlsson, 2012, Eldevik et al.,
2009). Ainsi, il est important de documenter les éléments entravant ce processus, mais aussi les ééments facilitateurs de
celui-ci. Ce projet de recherche vise & dresser un portrait de la trajectoire d'accés aux services des familles issues de
limmigration ayant un enfant avec un TSA.

FUIE- Resouv-LEG-873E: CIEREH renouvellement Legaey
NAGAMNG ;550 .10 1

www ek i
2505230755

188



11. Précisez les objectifs (généraux et spécifiques) de la recherche (100 mots maximum)

L'objectif général de ce projet est de documenter l'expérience des familles immigrantes ayant un enfant avec un TSA.
Plus précisément, le premier objectif est didentifier les obstacles et les fadilitateurs dans lN'accés aux services de
diagnostic et ce des premiers soupgons jusgu'a llaccés au diagnostic. Le second objectif est d'évaluer la satisfaction des
familles en regard de la trajectoire ayant mené au diagnostic. Le troisiéme objectif est d'identifier les obstacles et les
facilitateurs dans I'accés aux services d'intervention du CRDITED . Le dernier objectif est d'évaluer la satisfaction des
familles en regard des services d'intervention du CRDITED

12. Décrivez la contribution de cette recherche a I'avancement des connaissances et de la société (T5 mots
maximum)

Les résultats de ce projet de recherche permettent de brosser un porirait des facilitateurs et des obstacles renconirées
par les familles issues de lNmmigration & travers leur trajectoire de services au sein des services de santé publigue
lorsgue leur enfant présente un trouble du spectre de I'autisme. Ces résultats permettons de fournir des
recommandations clinigues et pratiques pour bonifier cette trajectoire et offrir un soutien sensible & la réalité des familles.

13. Conflit d'intéréts

Un conflit d'intéréts est une situation dans laquelle I'intégrité ou l'impartialité du jugement (professionnel,
scientifique, etc.) d'une personne ou d'un groupe peut étre affaiblie par la présence d'intéréts concurrents
(intéréts financiers, liens d"amitié ou de parenté, réles multiples au sein d'une organisation, etc.). Dans le
cadre d'une recherche, le conflit d'intéréts peut toucher la chercheuse principale, le chercheur principal,
mais aussi d'autres parties prenantes, comme une cochercheuse, un cochercheur, une ou un auxiliaire de
recherche, un ou des partenaires, un ou des commanditaires, etc.

Le conflit dintéréts peut &tre réel, apparent ou potentiel. Le conflit est dit réel (ou actuel) quand il est
survenu ou est en cours. |l est apparent quand une situation peut étre raisonnablement pergue comme
favorisant un conflit réel. Enfin, le conflit est dit potentiel lorsqu'il y a présence d'intéréts qui, pour I'heure,
ne sont pas conflictuels mais pourraient le devenir.

Y a-t-<il, dans ce projet, des sources de conflits d'intéréts réels, apparents ou potentiels pouvant toucher
I'une ou l'autre des parties prenantes de la recherche 7

MNon

14. Combien de catégories différentes de participants seront recrutées dans votre projet
1 catégorie de participants majeurs

Renouvellement
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Dans une perspective d'évaluation éthique continue, les chercheurs ont la responsabilité de présenter au
Comité un rapport de suivi éthigue, a tout le moins annuel. Ce rapport informe le Comité

= du statut du projet et des modifications nécessaires au bon fonctionnement de la recherche dans les
douze prochains mois + des modifications mineures apportées au projet en cours ainsi que des problémes
ou incidents rencontrés au cours des douze derniers mois = de I'abandon du projet + de la fin du projet. Un
projet est considéré terminé lorsqu'il est en voie d'étre déposé

Régle générale, les rapports de suivi éthique sont soumis a une procédure d'évaluation en mode délégué.

Ce rapport doit &tre transmis au plus tard un mois avant la derniére date d'expiration du certificat d'éthique

afin de maintenir sa validité. Le cas échéant, le chercheur devra soumettre une nouvelle demande.
Politigue 54 de I'UGAM

Eléments imprévus

Des éléments imprévus ayant une incidence sur le plan éthique sont-ils survenus en cours de projet 7
Maon

Des difficultés ont-glles été vécues par les participant.e.s (risques, malaises ou Inconvénients)?
Non

Commentaires supplémentaires a adresser au comité d'éthique (g°il y a lieu)

Toutes les étapes du protocole du projet de recherche sont terminées depuis 2016. Des productions scientifigues (p.ex.
livres, articles, présentations dans des congrés) ont eu lieu au fil des années suivantes.

Joindre les documents modifiés ou toute autre documentation (lettre d'invitation, formulaire de consentement,
etc.)

Je confirme que les renseignements fournis ci-dessus sont exacts.
Christine Lefebvre

FCIE-Resouy-LEG-RT3E: CIEREH rencuvellement Legucy

MNAGAMND 155 .55 5/

DO 505-23 OT-55

190



ANNEXE B
CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE DU PROJET DE RECHERCHE DU COMITE ETHIQUE DE LA
RECHERCHE SUR LES ETRES HUMAINS DE L'UQAM POUR L'ETUDE 3

UQAM | CIEFREH

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE
RENOUVELLEMENT

Mao. de certificat : 2021-3645
Diate : 12 février 20235

Le Comité d'éthique de la recherche avec des étres humains (CTEREH) a examiné le rapport anmuel pour le projet mentionné ci-dessous et le juge
conforme aux pratiques habituelles ainsi qu'aox normes établies par la Politigue No 54 sur Déthigue de la recherche avec des étres
humraing (janvier 2020) de PUQAM.

Protocole de recherche

Chercheur principal : Mélina Rivard

Unité de rattachement : Département de pavchologie

Titre du protocele de recherche : Ensemble, partenaires dans le soutien 4 la santé peychologique des familles doat "enfant présente un mouble
nenrodéveloppemental : évaluation d'un programme construit pour, par ot avec les panents

Source de financement (le cas échéant) : MEDTE(

Date d'approbation itiniale du projet : 16 février 2021

Eqguipe de recherche

Cocherchewrs et partenaires : Diane Morin; Céline Chatenoud; Malena Argumedes

Etudiants et auxiliaires de recherche: Mélina Boulé; Marie Annick Lussier; Mélina Boulé; Marie Annick Lussier; Mélina Boulé; Marie Annick
Lussier; Carlos Sanchez; Charlotie Magnan; Catalina Mejia-Cardenas

Modalirés d*application

Le présent certificat est valide pour le projet tel qu'approwvé par le CTEREH. Les modifications importantes powvant étre apportées au protocole de

recherche en cours de réalisation doivent étre communigués rapidement au comité.

Tout éwénement ou renseignement pouvant affecter lintégrité ou I'éthicité de la recherche doit étre communiguée au comité. Toute suspension on

cessation du protocole (temporaite ou définitive) doit étre communiguée an comité dans les meilleurs délais.

Le présent certificat est valide jusquan 01 février 2026. Selon les normes de I'Université en vigoneur, un suivi annuel est minimalement exigé pour
maintenir la validité de la présente approbation éthique. Le rapport d’avancement de projet {renouvellement annuel ou fin de projet) est requis dans
les trovis mois qui précédent 1a date déchéance du certificat.

A
{ ™ =
|

Yanick Farmer, Ph.Ik
Professeur, Département de communication sociale et publique
Président du CIEREH

NAGAND
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ANNEXE C
CERTIFICAT D'ACCOMPLISSEMENT DU EPTC 2: FER

Groupe en éthique

de la recherche EPTC 2: FER

Piloter I"ethique de la recherché humaine

Certificat d’accomplissement

Ce document certifie que

Melina Boule

a complete le cours : [’Enoncé de politique des trois Conseils :
Ethique de la recherche avec des étres humains :
Formation en ethique de la recherche (EPTC 2 : FER)

8 octobre, 2018
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ANNEXE D
FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT AU PROGRAMME E-PATS (ETUDE 3)

Formulaire d’information et de consentement des parents

Titre : Ensemble, partenaires dans le soutien a la santé psychologique des familles dont I’enfant présente
un trouble neurodéveloppemental : évaluation d’un programme construit pour, par et avec Is parents.

Responsable(s) du projet

Chercheure principale:

Professeure Mélina Rivard (Ph.D./Psy.D.) rivard.melina@ugam.ca
514-987-3000 poste 5235

Co-chercheures :

Nadia Abouzeid (Ph.D./Psy.D.) Céline Chatenoud (Ph.D) Diane Morin (Ph.D.)
abouzeid.nadia@ugam.ca chatenoud.celine@ugam.ca morin.diane@ugam.ca

Marjorie Morin (Ph.D./Psy.D.)
morin.marjorie@ugam.ca

Coordonnatrice :

Mélina Boulé boule.melina@courrier.ugam.ca

Description de la recherche et objectifs

Ce programme et projet de recherche auquel vous étes invités a participer consiste en un groupe de
soutien de parents d’enfants ayant un trouble neurodéveloppemental. Il s’agit d’un programme de huit
séances hebdomadaires de deux heures a deux heures trente chacune et traitant d’'un theme précis (par
exemple le sommeil, la communication, les comportements défis ou prendre soin de soi), incluant
également une rencontre préliminaire individuelle d’environ 1 heure pour évaluer vos besoins et mieux
vous connaitre.

Ce programme a aussi pour but de vous permettre d’échanger avec d’autres parents vivant une réalité
semblable a la votre. Les séances sont facilitées par une professionnelle de la santé ou de I’éducation ainsi
gue par un parent dont I'enfant présente un diagnostic de trouble neurodéveloppemental, tous deux
formés au programme.

La participation a ce programme est volontaire et les deux parents sont encouragés a participer a chacune
des séances du programme et aux collectes du projet de recherche.
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Nature et durée de la participation

Votre participation au programme de soutien impliquera de :

e Compléter, a la fin de chaque séance du programme, un bref questionnaire évaluant votre
satisfaction a I'égard des contenus abordés pendant la séance. Durée approximative : 5
minutes.

e Compléter, au début et a la fin de chaque séance du programme, un bref questionnaire documentant les
émotions que vous ressentez. Durée approximative totale : 5 minutes.

e Remplir des questionnaires a plusieurs moments de votre participation au programme.

Durée approximative : trois fois une heure :

° La majorité des questionnaires sera complétée trois fois pendant le programme (une
premiére fois avant le début du programme, une deuxieme fois directement aprés le
programme et une troisiéme fois trois mois plus tard).

1) Un (1) documentant les sources de soutien et le niveau d’aide pergu. Durée
approximative : trois fois 5 minutes.

2) Six (6) mesurant I'adaptation psychologique des parents (p. ex. le stress parental, le bien-
étre psychologique, les stratégies d’adaptation et le niveau d’autocompassion). Durée
approximative : trois fois 40 minutes.

3) Un (1) pour évaluer le sentiment de compétences parentales. Durée
approximative : trois fois 7 minutes.

4) Un (1) permettant de mesurer les comportements socio-émotionnels
problématiques des enfants. Durée approximative : trois fois 15 minutes.

5) Un (1) permettant de mesurer les comportements adaptatifs des enfants. Durée
approximative : trois fois 5 minutes.

6) Un (1) mesurant le niveau de co-parentalité. Durée approximative : trois fois 5
minutes.

o Un questionnaire sera complété a deux reprises (avant le début du programme et trois mois
apres le programme) :

7) Un (1) pour évaluer la qualité de la trajectoire de services en évaluation
diagnostique. Durée approximative : deux fois 1 heure.

o Trois questionnaires seront complétés une seule fois :

8) Un (1) questionnaire sociodémographique sur la famille (groupe socio-culturel, type
de famille et de fratrie, etc.). Durée approximative : 7 minutes, au début du programme.

9) Un (1) évaluant la cohésion du groupe. Durée approximative : 3 minutes, a la fin du
programme.

10) Un (1) évaluant la satisfaction générale a I'égard du programme E-PAtS. Durée
approximative : 5 minutes, a la fin du programme.

e Surune base volontaire, deux entrevues semi-structurées (a la fin du programme et trois mois
suivant la fin du programme) peuvent étre réalisées. Ces entrevues permettront d’évaluer les
effets du programme et d’avoir votre rétroaction pour permettre |'adaptation
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et I'amélioration du programme (p. ex., sur son contenu ou la fagon dont il est dispensé). Durée
approximative : deux fois une heure.

Compensation

Vous recevrez une compensation financiére sous forme de cartes cadeaux aprés avoir complété les
collectes de données aux différents temps de mesure (avant le début du programme, a la fin du
programme, trois mois apres la fin du programme). Donc, a la fin de chaque collecte (série de
guestionnaire et entrevue) aux trois temps de mesure, vous aurez le choix entre une carte cadeau de chez
Jean-Coutu ou de chez Renaud-Bray, d’une valeur de 20S. Si vous complétez toutes les collectes aux trois
temps de mesure (3 séries de questionnaire et 2 entrevues), vous pourriez recevoir un montant total de
100 S sous la forme de cartes cadeaux.

Lieu des rencontres

Les rencontres pour la séance préliminaire et les séances du programme se feront par Zoom ou en
présence (la modalité choisie vous sera confirmée avant votre participation). Les rencontres pour les
entrevues semi-dirigées se feront par Zoom. Aucune de ces rencontres ne sera enregistrée visuellement.
Seules les deux entrevues semi-structurées réalisées aprés le programme seront enregistrées de facon
audio, pour des fins de recherches. Elles seront retranscrites sur des documents Word et aucune
information confidentielle (par exemple, les noms, lieu de résidence) ne sera retranscrite dans ces
documents.

Complétion des questionnaires

Il s’agira de questionnaires numériques, c’est-a-dire qu’un lien vous sera acheminé par courrier
électronique afin que vous puissiez les compléter en ligne. Si cela s’avere préférable pour vous, vous
pourrez les remplir en version papier puis de nous envoyer les questionnaires complétés (par la poste ou
par courriel). Dans tous les cas, que vous complétiez les questionnaires numériques ou papiers, vous
pourriez recevoir de I'aide d’un auxiliaire de recherche, selon vos besoins (appel téléphonique, Zoom).

Avantages pouvant découler de votre participation a la recherche

La participation au projet de recherche permet d’avoir accés au programme d’accompagnement de groupe
pendant la période d’évaluation diagnostique ou suivant I'obtention du diagnostic pour votre enfant, avant les
services d’intervention précoce. Vous aurez également I'occasion de discuter de votre expérience face aux
services et de formuler des recommandations pour améliorer les services. Vous ne retirerez aucun bénéfice

personnel autre a la suite de votre participation au projet de recherche.

Risques et inconvénients pouvant découler de votre participation a la recherche
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Selon I'état actuel des connaissances, la participation a cette recherche ne devrait vous causer aucun
préjudice. Si des préjudices éventuels sont découverts en cours de projet, vous en serez aussitot informé
et I'équipe de recherche assurera un suivi.

Il est possible que vous puissiez ressentir de la géne ou de la tristesse au rappel des événements que vous
avez vécus pendant le programme.

Vous serez libre de répondre, ou non, aux questions qui vous seront posées ou d’arréter I'entrevue a tout
moment.

Retrait de votre participation

Votre participation au projet est libre et volontaire. Vous pouvez vous retirer du projet en tout temps,
sans craindre de préjudices quelconques. Un éventuel retrait du projet n'apporterait aucun changement
aux services qui vous seront offerts par tout autre établissement public du réseau de la santé et des
services sociaux. Votre retrait n'empéchera en aucun cas votre conjoint ou conjointe a poursuivre sa
participation au projet de recherche.

Votre retrait au projet de recherche (impliquant la passation des questionnaires et la participation aux
entrevues) ne vous empéche pas de poursuivre votre participation aux séances du programme.

Le retrait de votre participation peut se faire en communiquant directement par téléphone ou par écrit
avec la chercheure principale ou encore avec la coordonnatrice du projet.

En cas de désistement de votre part, tous les documents liés a la recherche vous concernant seront détruits
a I'aide d’un logiciel prévu a cet effet.

Confidentialité

Pour garantir la confidentialité des données recueillies par I’équipe de recherche, un code numérique sera attribué
a chaque participant par la coordonnatrice du projet. Ainsi, chaque questionnaire que vous aurez complété sera
identifié par ce code sans que votre nom y apparaisse. Les données seront conservées sur un disque dur externe
protégé d’un mot de passe, sous clé dans un classeur barré au laboratoire de recherche EPAULARD au pavillon
Adrien-Pinard de I'UQAM.

Les données de la recherche seront détruites cing ans aprées la fin du projet de recherche, a moins que
vous acceptiez qu’elles soient utilisées dans des recherches ultérieures (voir section Recherches
ultérieures, page suivante).

Des publications scientifiques et participations a des congres sont prévues pour divulguer les résultats de
ce projet de recherche. Aucune information personnelle ne sera incluse dans quelconque communication.

Responsabilités légales et professionnelles

196



Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Mauricie-et-
du-Centre-du-Québec
QUébEC UQAM | Département de psychologie

En acceptant de participer a cette étude, vous ne renoncez a aucun de vos droits légaux, ni ne libérez les
chercheurs ou les institutions impliqués de leurs responsabilités Iégales et professionnelles.

Personnes-ressources

Pour toute question concernant vos droits en tant que participant a ce projet de recherche ou si vous avez
des plaintes ou des commentaires a formuler, vous pouvez communiquer avec la commissaire locale aux
plaintes et a la qualité des services.

Etablissement Téléphone Courrier électronique

CIUSSS de la Mauricie . .

Centre du Québec 1 888 693-3606 commissaires.plaintes04@ssss.gouv.qgc.ca

CHU Sainte-Justine 1514-345-4749 commissaire.message.hsj@ssss.gouv.qgc.ca
CIUSSS de I'Est-de- 1514-251-4000, commissaireauxplaintes.cemtl@ssss.gouv.qc.ca
I'lle-de-Montréal poste 2920 P : -gouv.qc.

Le comité d’éthique de la recherche du CIUSSS MCQ a approuvé ce projet de recherche et en assure le
suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute modification apportée au protocole de
recherche et au formulaire d’information et de consentement. Pour toute information, vous pouvez
communiquer avec le secrétariat du comité d'éthique de la recherche du CIUSSS MCQ au 819-372-3133
poste 32303.

D’autres informations sur le projet

La chercheure principale répondra en tout temps et au meilleur de ses connaissances a toutes vos
guestions a propos du projet de recherche. Il est possible de communiquer avec la chercheure par courriel
(rivard.melina@uqgam.ca), par téléphone (514-987-3000 poste 5235) ou par la poste (Université du
Québec a Montréal, Case postale 8888, succursale Centre-ville, Montréal, QC, H3C 3P8).

Il est aussi possible de communiquer avec la coordonnatrice du projet, Mélina Boulé, par courriel
(boule.melina@courrier.ugam.ca), afin de répondre a vos questions concernant ce formulaire, avant sa
signature.

Ce projet de recherche est subventionné par le Fonds de soutien a I'innovation en santé et en services
SocCiaux.
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Consentement

Je reconnais avoir lu le présent formulaire (ou en avoir recu la lecture) et je comprends
I'information qui m’a été communiquée pour que je puisse donner un consentement éclairé. On a
répondu a toutes mes questions a mon entiere satisfaction. J'ai disposé de suffisamment de temps
pour réfléchir a ma décision de participer ou non a cette étude. Je comprends que ma participation
a cette étude est entiérement volontaire et que je peux décider de me retirer en tout temps, sans
aucune pénalité. Je consens volontairement a participer a cette étude aux conditions qui y sont
énoncées.

(] Oui, je consens a participer au programme E-PAtS et au projet de recherche.
[J Non, je ne souhaite pas participer au programme E-PAtS et au projet de recherche

Entrevues suivant le programme

[ Jaccepte que I'équipe de recherche me contacte afin de réaliser une entrevue d’une
durée approximative d’une heure a la fin du programme

(] Vaccepte que I'équipe de recherche me contacte afin de réaliser une entrevue d’une
durée approximative d’une heure trois mois aprées la fin du programme

Recherches ultérieures

Au terme du présent projet, nous souhaiterions conserver sur une période de 10 ans les données
recueillies concernant votre enfant pour conduire d’autres projets de recherche. Les regles
d’éthique du présent projet s’y appliqueraient. Vous étes libre de refuser cette utilisation
secondaire.

[ Jaccepte que ces données puissent étre utilisées pour des projets de recherche ultérieurs.
[ Je refuse que ces données puissent étre utilisées pour des projets de recherche ultérieurs.

Remerciements

Votre participation et celle de votre enfant est importante a la réalisation de notre projet et I'équipe de
recherche tient a vous en remercier. Si vous souhaitez obtenir un résumé écrit des principaux résultats de
cette recherche, assurez-vous d’indiquer votre adresse courriel ci-dessus et de cocher la case ci-dessous.

[ Je souhaite recevoir un résumé écrit des principaux résultats de recherche.

Nom du parent Signature du parent Date

Numéro de téléphone du participant :

Courriel du participant :
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ANNEXE E

JOURNAL DES EMOTIONS (ETUDE 3)

COMMENT VOUS SENTEZ VOUS PRESENTEMENT ?

Date :

Prénom et nom:

Prenez un moment pour faire le point avec vous-méme et observez comment vous vous sentez. Veuillez
identifier toutes les émotions ressenties présentement en utilisant la liste proposée ci-dessous. Vous

pouvez aussi les écrire dans les cases « Autre émotion ».

Sentez-vous confortables de partager vos émotions sans jugement, il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises
réponses. Une fois vos réponses compilées, elles seront dénominalisées, il sera donc impossible de vous

identifier.

O

Fatigué(e)

Honteux(se)

Heureux(se)

Confiant(e)

Faché(e)

Seul(e)

Curieux(se)

Intéressé(e)

Décu(e)

Impuissant(e)

o o o o O o O O O O

Apaisé(e)
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Enthousiaste

Triste

Découragé(e)

Satisfait(e)

Reconnaissant(e)

Inquiet(ete)

Motivé(e)

Optimiste

Géné(e)

Autre émotion 1 :

Autre émotion 2 :




Veuillez évaluer l'intensité des émotions que vous ressentez en utilisant I'échelle proposée :

Veuillez uniquement indiquer I'intensité des émotions cochée précédemment.

Un peu Assez Beaucoup
Fatigué(e) O O O
Heureux(se) O O O
Faché(e) O O O
Curieux(se) O O O
Dégu(e) O O O
Apaisé(e) O O O
Triste O O O
Satisfait(e) O O O
Inquiet(ete) O O O
Optimiste O O O
Honteux(se) O O O
Confiant(e) O O O
Seul(e) O O O
Intéressé(e) O O O
Impuissant(e) O O O
Enthousiaste O O O
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Découragé(e)

Reconnaissant(e)

Motivé(e)

Géné(e)

Autre émotion 1

Autre émotion 2

o O O O O O

o O O O O O

O O O O O] O

Merci!
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ANNEXE F
CANEVAS D'ENTREVUES (ETUDE 1)

Premiére entrevue

Theme 1 : Perceptions des causes, symptomes et traitements des TSA ?
Commencons l'entrevue en discutant de votre enfant.
Q1. Jaimerais d’abord que vous me parliez de xx.
Q2. Comment « a-t-on » réalisé que votre enfant pouvait avoir des difficultés ?
Q3. Selon vous quelles sont les difficultés vécues par votre enfant ?

Sous-questions :
- Celles vécues auparavant;
- Celles présentes actuellement.

Q4. Quelle serait selon vous la cause a 'origine de ces difficultés ?

(Attention, ici nous voulons comprendre la compréhension du diagnostic d'autisme de la personne, mais
sans nommer nécessairement le mot en soit. Dans le questionnaire sociodémographique, vous aurez eu la
chance de confirmer avec le parent le diagnostic donné et donc de savoir si le diagnostic officiel est mis
ou non.)

Q5. Quelles sont vos plus grandes craintes par rapport aux difficultés de x ?

Q6. Selon vous, qu’est-ce qui pourrait étre fait pour aider les difficultés de votre enfant ?
Sous-questions :

- Jusqu'’ici, avez-vous cherché de 'aide ?

- En avez-vous regu (quoi ?) ? En étes-vous satisfait ?

- Quel est le meilleur type d'aide que votre famille et vous puissiez recevoir pour aider votre enfant ?

- Quel genre de traitement ou intervention pensez-vous que votre enfant devrait recevoir ?

(Attention, ici on veut comprendre quels types de traitement le parent dans ses croyances pensent qui
seraient le plus efficaces pour intervenir, guérir...)

Q7. Quels sont les améliorations que vous souhaitez le plus pour votre enfant ?

Sous-questions :
- Quelles sont les difficultés de votre enfant qui sont pour vous les plus importantes a surmonter ?

Q8. Selon vous, quelles sont les plus grandes forces de votre enfant ?
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Theme 2 : Trajectoire jusqu'a I'obtention du diagnostic

Nous allons maintenant parler des étapes que vous avez di effectuer avant l'arrivée a la clinique
diagnostique. C'est-a-dire des étapes que vous avez eu a traverser depuis les premiers soupcons de
problématiques/difficultés, jusqu'a ce que vous ayez été mis en liste d'attente a la clinique d'évaluation.

(ATTENTION ici, il est possible que les parents aient pu traverser multiples démarches dans différents
pays ou dans différentes clinique (par exemples publiques et privées. On veut documenter chacune d'elle.)

Q9. A quand remontent les premiéres inquiétudes face aux difficultés vécues par votre enfant ?

Sous-questions :

- Ces premiers inquiétudes étaient reliés a quelles difficultés vécues par votre enfant ?

- Qui a eu ces premiéres inquiétudes ?

- Si la personne nommeée n'est pas le parent lui-méme : Comment vous en a-t-on fait part ?

Q10. (Attention, question cruciale pour dresser la trajectoire) Quelles ont été les étapes suivant les
premieres inquiétudes ? Parlez-moi ici de toutes les étapes jusqu'au moment ol vous avez été référé a
I'endroit ol vous avez regu le diagnostic, c'est-a-dire des premiéeres inquiétudes jusqu'a ce que vous ayez
été référé a la clinique d'évaluation.

Sous-questions :
- Vers quels professionnels, personnes ressources ou centres avez-vous été dirigés ? Qui avez-vous
rencontré dans l'ordre jusqu'a l'arrivée a la clinique d’évaluation ?
- DOCUMENTER :
- Lieu, clinique etc.
- Titres de professionnels
- Les temps d'attentes entre chacune des étapes et pour ces étapes
- Le nombre de rencontres avec chacun
- Est-ce que vous avez bien compris chacune de ces étapes et le r6le de chacun ?
- Pour chacune de ces étapes, nous demandons aussi aux parents de nous dire comment ils se sont sentis
dans cette étape.

Q11. Selon vous, quels ont été les obstacles que vous avez rencontrés entre les premieres inquiétudes
par rapport a votre enfant et la référence vers la clinique ol vous avez obtenu le diagnostic. Ici, nous
parlons des étapes avant que vous ayez acces a la clinique d'évaluation.

Q12. Selon vous, quels ont été les facilitateurs que vous avez rencontrés entre les premiéres inquiétudes
des difficultés de votre enfant et la référence vers la clinique ou vous avez obtenu le diagnostic. Ici, nous
parlons des étapes avant que vous ayez acces a la clinique d'évaluation.

Nous allons parler maintenant des étapes que vous avez di effectuer pendant le processus d'évaluation

diagnostique. (De la référence au premier contact, a la premiére visite et entre chacune de visites jusqu’a
la remise des résultats et du rapport final)
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Q13. Ou avez-vous effectué le processus d'évaluation et recu le diagnostic ? Parlez-nous de votre
expérience.

Q14. Combien de temps avez-vous attendu en liste d'attente pour la clinique d’évaluation ? C'est-a-dire
combien de temps avez-vous attendu pour rencontrer les personnes ayant fait I'évaluation ?

Sous-questions :
- Comment s'est passée cette période d’attente ?

Q15. Pendant cette période d'attente, vous a-t-on donné des informations ou des services transitoires
(détailler) ?
Si oui, avez-vous eu acces a ceux-ci et quelles sont vos perceptions par rapport a ces services ?

Q16. Parlez-nous de comment s'est déroulé le processus d'évaluation.

Sous-questions :

- Qui avez-vous rencontré ? et ol ?

- Quelles types d'évaluations ou tests votre enfant et vous avez vous eu a compléter ?

- Combien de rencontres avez-vous eu pendant le processus d'évaluation (leur durée) ?
- Comment vous étes-vous senti pendant ce processus d’évaluation ? Votre enfant ?

Q17. Combien de temps s'est-il écoulé entre le début du processus d'évaluation et I'obtention du
diagnostic et/ou du rapport (voir si annonce et rapport ont été donné a deux moments différents) ?

Q18. Selon vous, quels ont été les obstacles que vous avez rencontrés pendant le processus d’évaluation
2

Q19. Selon vous, quelles ont été les facilitateurs que vous avez rencontrées pendant le processus
d’évaluation ?

Q. 20 Qu'est-ce qu'il pourrait étre fait pour améliorer le processus d’évaluation ?
Nous allons parler maintenant du diagnostic de TSA et de I'annonce de celui-ci.
Q21. Parlez-nous du moment de I'annonce du diagnostic.

Sous-questions :

- Combien de temps s'est écoulé entre la fin du processus d'évaluation et I'annonce du diagnostic ?

- Qui était présent lors de I'annonce du diagnostic ?

- Quelles sont vos perceptions par rapport au moment de lI'annonce du diagnostic (comment ils se sont
sentis et s'ils ont la perception que cela s'est bien fait) ?

Q22. Au moment du diagnostic, quelles informations vous ont-ils été données sur les TSA ?
Sous-questions :

- Quelles sont vos perceptions par rapport a ces informations ?

- Est-ce qu'elles concordent avec votre vision des difficultés de votre enfant ?

- Est-ce que vous comprenez bien le diagnostic ?
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Q23. Est-ce que vous avez eu des rencontres avec I'équipe suivant I'annonce du diagnostic ? Expliquer et
commenter

Q24. Qu'est-ce qui pourrait étre fait pour faciliter ou améliorer cette étape d'annonce du diagnostic ?

Nous allons maintenant parler des informations regues lors de I'annonce du diagnostic par rapport aux
services auguel vous pouviez avoir acces pour votre enfant et votre famille.

Q25. Au moment du diagnostic, quelles informations vous ont été données concernant les étapes a
suivre pour les services qui pourraient vous étre offerts ? Quelles sont vos perceptions par rapport a ces
informations ? Est-ce que du soutien vous a été offert dans les démarches a effectuées pour avoir accés
a ces services ?

Q26. Quelles sont vos impressions générales par rapport a la suite des choses pour I'obtention de
services suivant le diagnostic.

Questions générales

Q27. (Continuité)

A quel point vous avez trouvé que les étapes que vous avez traversées pour I'obtention du diagnostic ont
été continues et fluides, qu'elles se sont déroulées sans emb{che. (Nous cherchons a documenter :
comment qualifieriez-vous la continuité du processus d’évaluation ?)

Q.28. (Accessibilité)

Comment qualifieriez-vous I'accessibilité a I'évaluation et au diagnostic ?

A quel point avez-vous d{i attendre pour avoir accés a |'évaluation, au diagnostic. Comment avez-vous
trouvé l'acces a I'évaluation et au diagnostic ?

Aussi, a quel point les informations données sont compréhensibles et bien expliquées ?

Q.29. (Flexibilité)
A quel point vous trouvez que I'évaluation et le diagnostic ont été faits en considérant votre point de vue
et en considérant les particularités de votre enfant. a quel point vous avez trouvé le processus flexible ?

Aussi, a quel point la clinique a considéré vos besoins et répondu a votre contraintes (p.ex. : horaire,
temps, soutien a la famille pour rendre possible I'évaluation comme gardiennage) pendant le processus.

Q.30. (Validité)
A quel point vous trouvez que les tests et les moyens qui ont été utilisés étaient les bons pour évaluer
votre enfant ?

A quel point les informations qu'on vous a donné sont pertinentes par rapport aux difficultés de votre
enfant et que vous reconnaissez votre enfant dans le diagnostic présenté ?

Q.31.Y a-t-il d’autres choses dont vous aimeriez nous parler en ce qui concerne votre enfant ou votre
expérience de la trajectoire vers le processus diagnostique ?
Auriez-vous d’autres besoins ou attentes dont on n’a pas parlé ?
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Théme 3 : Conditions d’immigration
Et maintenant, si on parlait un peu de vous, des circonstances qui vous ont amenés au Québec ?
Q32. Quand avez-vous (ou vos parents) immigré au Québec ?
Q33. Pour quelles raisons avez-vous immigré au Québec ?
Q34. Aviez-vous des membres de votre famille ou des amis déja installés au Québec ?
Sous-questions :
- Quelles sont leurs perceptions par rapport aux difficultés de votre enfant ?
- De facon générale quelles sont les perceptions de ces difficultés dans votre culture d’origine ?
Q35. Quelles sont vos perceptions par rapport a votre expérience d'immigration au Québec ?
Sous-questions :
- Défis;
- Elements positifs;
- Ressources.

Q36. Dans quelle mesure vous sentez-vous intégré/e/ au Québec, maintenant ?

Q37. Comment qualifieriez-vous vos votre réseau de soutien social ? Considérez-vous avoir un bon
soutien social ? en lien avec votre arrivée au Québec ? En lien avec les difficultés de votre enfant ?

Q38. Comment qualifieriez-vous votre connaissance ou compréhension des services sociaux, de santé et
d'éducation au Québec ? Qu'est-ce qui pourrait aider ?

- Défis (obstacles);
- Eléments positifs;
- Ressources (facilitateurs).

Q39. Quel bon conseil peuvent-ils donner aux familles immigrantes pour faciliter le processus
d’évaluation et la trajectoire ?

Q40. Avez-vous des commentaires supplémentaires par rapport a la réalité d'avoir un enfant ayant un
TSA au Québec et que vous aimeriez partager ?

Q41. Voici venue la derniere question de notre entrevue, si vous aviez une baguette magique entre les
mains... qu’est-ce que vous aimeriez changer ?

Merci infiniment d'avoir partagé vos expériences avec nous. Soyez certains que nous utiliserons ces
informations de fagon confidentielle et que nous vous ferons parvenir les résultats généraux de la

premiere étape de I'étude dés que possible.

Deuxiéme entrevue
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Introduction de I'entrevue

Notre étude vise a dresser un portrait de la situation des facilitateurs et des obstacles dans I'acces aux
services d'intervention précoce, soit les étapes qui ont suivi le diagnostic et qui ont mené a une orientation
vers les services de deuxieme ligne. Un des buts est de vérifier si vous avez recu des services d'intervention
comportementale intensive (ICl) en centre de réadaptation (CRDITED) et de recueillir votre point de vue
sur les étapes que vous avez eu a traverser jusqu'a l'obtention de ces services et ensuite vers I'école.
Rappelez-vous qu’il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, toutes vos réponses seront pour nous
un enrichissement nous permettant de mieux comprendre vos besoins. De plus, nous tenons a vous
préciser que tout ce qui est dit dans le cadre de cette entrevue est confidentiel, et que les analyses que
nous ferons de vos réponses seront anonymes. Si pendant I’'entrevue certaines questions vous dérangent
ou si vous n’étes pas slr de les comprendre, sentez-vous a l'aise de nous le dire.

Merci beaucoup
Theme 1 : attente des services d'intervention précoce spécialisés

En débutant, nous tenons a vous remercier encore de la premiére entrevue que nous avons réalisée
ensemble en XX. Nos discussions ont été précieuses. Environ 30 familles ont partagé ou partageront
comme vous leur expérience face a la trajectoire diagnostique. Cela nous permet de faire un portrait de
cette trajectoire et ce portrait nous aidera a faire ressortir les besoins dans ce domaine pour proposer des
pistes d'actions concrétes.

Q1. Lors de cette premiere rencontre, nous avons vu que vous avez recu le diagnostic pour XX de la clinique
en XX. A la suite de cette annonce diagnostique, parlez-moi des étapes qui ont suivi jusqu'a I'obtention
des services d'ICl en centre de réadaptation.

Questions pour les familles qui ont regu des services d’ICl en CRDITED

Nous allons maintenant parler des étapes qui ont entouré la période d'attente jusqu'a I'obtention des
services d'ICl en CRDITED.

Q2. Combien de temps avez-vous attendu entre le diagnostic et I'entrée de votre enfant dans les services
d'intervention en CRDITED (pour n'importe quel service du CRDITED, pourrait étre coaching parental,
programme de préparation, etc.)?

Q3. Parlez-nous de cette période d’attente ? Comment vous vous étes-vous senti?

Q4. Comment décrieriez-vous les difficultés de votre enfant pendant cette période ? A-t-il fait des progres,
ou a-t-il régressé ?

Q5. Pendant cette période, avez-vous vu des spécialistes ou avez-vous eu accés a des services ?
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(Qui, Quoi, Ou et pour combien de temps. Exemple de spécialistes : ergothérapeute, psychologue, psycho
éducatrice, etc.)

- Si spécialistes vus ou services offerts : Quelles sont vos perceptions par rapport a ces services offerts ?

Q6. Quelles informations ou services auriez-vous aimé recevoir pendant cette période d’attente ?

Q7. Pendant cette période d'attente, quelles informations concernant les services d'intervention précoce
en CRDITED a recevoir vous ont été données ? Et plus particulierement par rapport a I'lICl ?

Q8. Qu’est-ce qui vous a aidé, vous a facilité les choses dans I'acces aux services d'intervention précoce en
CRDITED depuis I'obtention du diagnostic ?

Q9. Est-ce que vous avez rencontré des difficultés, des obstacles dans I'accés aux services d'intervention
précoce en CRDITED depuis I'obtention du diagnostic ? Si oui, lesquels ?

Q10. Pouvez-vous me parler de la période d'attente entre la date d’acceptation de votre enfant au
CRDITED et le début des services d’ICI ? Comment vous étes-vous sentis ? Et votre enfant ?

Documenter :

- Les étapes entre acceptation et début des services (évaluation ?)
- Le temps d’attente

- Les autres services (qui, quoi, ou)

Théme 2 : Les services d'intervention précoce (ICl) en CRDITED

Maintenant, nous allons parler de votre expérience a méme les services d'ICl en centre de réadaptation.

Q11. Parlez-nous de votre expérience dans I'entrée des services d’ICI ?

Documenter :

- Qui a pris contact avec eux, comment, la premiére rencontre

- L'information regue par rapport aux services et comment cela allait se dérouler ; ont-ils recu de la
formation

- Les évaluations réalisées auprées de I'enfant en début de services.

Q12. Décrivez-nous les services d'ICl que vous avez regus.

Documenter :

- Les modalités de dispensation : langue, comment fonctionne le service, ol, quand, comment, combien
de temps, combien d'heures par semaine

- Les personnes travaillant aupres de leur enfant (combien d'éducateurs, si roulement de personnel,
superviseurs, autres professionnels impliqués, gestionnaires)
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Q13. Pour vous, qu'est-ce que c'est I'ICl, comment définiriez-vous cette intervention ?

Q14. Selon vous, est-ce que cette intervention convient a votre enfant ?

Q15. Est-ce que vous considérez que I'lCl correspond avec vos valeurs et vos méthodes éducatives ?

Q16. Selon vous, est-ce que d'autres interventions ou traitements conviendraient a votre enfant. Décrivez.
Pourquoi ? Avez-vous essayé ces autres interventions ou traitements (quand, fréquence, satisfaction) ?

Q.17.Dans un monde idéal, qu’est-ce qui serait le mieux pour votre enfant ? Quelles sont, selon vous, les
meilleures fagons d’aider (traitements, interventions, régime, autre) les enfants qui ont un TSA ?

Q.18. Revenons a votre expérience en ICl, dans ce contexte d'intervention, quelles priorités d'intervention
ou cibles d'intervention aviez-vous pour votre enfant ? Est-ce que les intervenants vous ont questionné
sur vos priorités d’intervention ? Est-ce qu'ils ont été inclus dans le plan d’intervention ?

Q.19. De fagon générale, est-ce qu’on vous a intégré (inclus) dans le processus relié au plan d'intervention
et l'intervention aupres de votre enfant ? Commentez.

Q.20 Parlez-moi de la collaboration entre les parents et les services.

Documenter :

- Est-ce quelque chose d’important pour eux
- Sont-ils satisfaits

- Si non, qu’est-ce qui pourrait étre amélioré

Q.21. Est-ce que c’était facile d’appliquer les objectifs d’intervention a la maison ou dans les autres milieux
de vie?

Q.22. De fagon générale, quelles sont vos perceptions par rapport a I'expérience vécue par votre enfant
lors des services d’ICI ? (P. ex., : progres pergus, régression)

Q.23. Est-ce que certaines choses ont facilités, ont aidés I'expérience de votre enfant face a I'ICI ? (Par
exemple les comportements de I’éducatrice, le fait que I'intervention se passe a la maison). De votre c6té,
y a-t-il des choses qui vous ont facilité la vie pendant I'ICl ?

Q.24. Pensez-vous qu’il y a eu des difficultés, des obstacles en lien avec I'expérience de votre enfant
concernant I'lICl ? (Par exemple des changements d’éducatrice qui perturbe votre enfant). De votre coté, y
a-t-il des choses qui ont été difficiles avec I'ICI ?

Q.25. De facon générale, quelles sont vos perceptions par rapport votre propre expérience lors des
services d'intervention précoce ?
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Théme 3 : La fin des services d'intervention précoce (ICl) en CRDITED

Q. 26. Parlez-nous maintenant de la fin des services d'ICl. Comment s'est passée votre expérience par
rapport a l'interruption des services d'ICl ? Quelles sont vos impressions face a la fin des services d’ICI ?
Comment vous étes-vous sentis ? Et votre enfant ?

Documenter :

- Quand ? Selon ce qui était prévu au départ ?

- Comment les services se sont-ils arrétés (du jour au lendemain ? Graduellement ? Conserver des heures
al'école ?)

- Rencontre de fin ? Avec qui ? Informations données ?

- Rencontre avec milieu scolaire pour transition ? Qui ? Ou ?

- Evaluations de fin ? (Quoi ?)

- Documentation donnée ? Rapport ?

Q. 27. Quels ont été les facilitateurs ou les éléments plus positifs en lien avec la fin des services d’ICI ?
Q.28. Quels ont été les difficultés/obstacles ou les éléments plus négatifs liés a la fin des services d’ICI ?

Q.29. Quelles seraient vos recommandations pour faciliter la fin des services d'ICl en centre de
réadaptation ?

Théme 4 : Passage vers I'école
Q.30. Quelle école fréquente votre enfant ? Frangais, anglais ? Quelle langue parlez-vous a la maison ?

Q.31. Pouvez-vous nous parler maintenant du passage de I'lICl vers I'école ? Comment s'est passée cette
transition ?

Q.32. Est-ce que vous avez obtenu des services du centre de réadaptation lorsque votre enfant est entré
a I'école ? (Quoi, combien de temps, combien d'heures semaine, par qui). Comment percevez-vous ces
services ?

Q. 33. Parlez-moi de la collaboration entre le centre de réadaptation et I'école ? Etes-vous satisfait ?
Q. 34. Qu’est-ce qui vous a aidé, vous a facilité les choses dans la transition de I'lICl vers I’école ?
Q. 35. Quelles difficultés avez-vous rencontrées dans la transition de I'ICl vers I'école ?

Q. 36. Pouvez-vous me parler de votre expérience de la collaboration entre vous et I'école ? Comment
fonctionne cette collaboration (rencontre, échanges d’informations...) ? Etes-vous satisfait ?
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Q. 37. Est-ce que vous considérez que les interventions et les méthodes d'enseignement utilisées a
I'école concordent avec vos valeurs et vos méthodes éducatives ?

Q.38. Quelles seraient vos recommandations pour faciliter le passage a I'école pour votre enfant et votre
famille ?

Q.39. Pour conclure, avez-vous des commentaires généraux concernant votre expérience pour
I'obtention des services en centre de réadaptation et a I'école ?

Merci infiniment d'avoir partagé vos expériences avec nous. Soyez certains que nous utiliserons ces
informations de facon confidentielle et que nous vous ferons parvenir les résultats généraux de la
deuxieme étape de I'étude des que possible.

Question pour les familles qui n'ont pas regu de services du CRDITED entre le diagnostic et I'entrée a
I'école

QQ2. Votre enfant est passé directement a I'école sans recevoir des services d’ICl du centre de
réadaptation. Quelles sont selon vous les raisons pour lesquelles votre enfant et votre famille n'ont pas
recu ces services du centre de réadaptation ? (P. ex., : retard diagnostic, listes d’attente, hésitation ou
refus des parents)

QQ3. Nous allons parler de la période qui a suivi I'annonce du diagnostic jusqu'a I'entrée a I'école, votre
enfant a-t-il recu des services ailleurs pendant cette période ?

Documenter :

- Si I'enfant est resté a la maison et dans quel contexte.

- Si I'enfant a regu des services de milieu de garde et les modalités.
- Autres services ? Professionnels ? Modalités.

- Pour chacun décrire si le parent est satisfait.

QQ4. Quelles sont, selon vous, les meilleures facons d’aider (traitements, interventions, régime, autres)
les enfants qui ont un TSA ? Quels traitements connaissez-vous ?

QQ.5. Quelle école fréquente votre enfant ? Francais, anglais ? Quelle langue parlez-vous a la maison ?

QQ.6. Parlons maintenant du passage vers I'école ? Comment s'est passée cette transition ?

QQ.7. Est-ce que vous avez obtenu des services du centre de réadaptation lorsque votre enfant est entré
a I'école ? (Quoi, combien de temps, combien d'heures semaine, par qui). Comment percevez-vous ces
services ?

QQ. 8. Si « oui : Parlez-moi de la collaboration entre le centre de réadaptation et I'école ? Etes-vous
satisfait ?
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QQ.9. Qu’est-ce qui vous a aidé, vous a facilité les choses lors de cette transition vers I'école ?
QQ.10. Quelles difficultés avez-vous rencontrées lors de cette transition vers I'école ?

QQ.11. Pouvez-vous me parler de votre expérience de la collaboration entre vous et I'école ? Comment
fonctionne cette collaboration (rencontre, échanges d’informations...) Etes-vous satisfait ?

QQ.12. Est-ce que vous considérez que les interventions et les méthodes d'enseignement utilisées a
I'école concorde avec vos valeurs et vos méthodes éducatives ?

QQ.13. Quelles seraient vos recommandations pour faciliter I'expérience en lien le passage a I'école pour
votre enfant et votre famille ?

QQ.14. Pour conclure, avez-vous des commentaires généraux concernant votre expérience pour
I'obtention des services en centre de réadaptation et a I'école ?

Merci infiniment d'avoir partagé vos expériences avec nous. Soyez certains que nous utiliserons ces
informations de facon confidentielle et que nous vous ferons parvenir les résultats généraux de la
deuxieme étape de I'étude des que possible.
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