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AVANT-PROPOS

Cette thése est composee de trois articles documentant l'experience des familles
d’enfants ayant une deficience intellectuelle (DI) d’age prescolaire concernant, d’abord,
la trajectoire de services, ensuite les comportements problématiques (CP) de leur enfant
et, finalement, Uefficacite d’une formation interactive pour soutenir les parents en

attente de services sur la gestion des CP.

Le premier article de cette thése, intitule Perception des parents d’enfants ayant un
retard global de developpement au Quebec concernant la trajectoire de services, a été
publié dans la Revue de Psychoéducation (49°¢ édition, volume 1) au printemps 2020.
11 documente la perception de la trajectoire de services d’evaluation diagnostique et

d’intervention precoce vécue par les familles.

Le deuxieme article de cette thése aborde la perception des différents aspects des CP
de ’enfant par le parent en attente de services spécialisés, comme la gestion des CP au
quotidien, de méme que les soutiens externes recherchés et souhaités. Il s’intitule «
Managing challenging behaviors at home without services : the perspective of parents
having young children with intellectual and developmental disability » et il a été

accepté au Journal of Developmental and Physicial Disabilities en octobre 2020.

Enfin, le troisieme article, intitulé « Online training to support parents in reducing
challenging behavior in young children with intellectual disability » a été soumis a la
revue Journal of Child and Family Studies en octobre 2020. Il aborde I’evaluation de

Iefficacite d’une alternative de soutien des parents en matiére de gestion CP, par
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I’entremise d’une formation interactive a I’attention des parents en attente de services

spécialisés.

Dans le cadre de cette thése, chaque article débute par une introduction permettant de
le mettre en contexte. Les trois articles sont suivis d'une discussion generale abordant
entre autres les limites de la recherche, les apports cliniques et les perspectives de

recherches futures.

Les deux premiers articles proviennent de la méme collecte de données. Ainsi, il est
possible qu'il y ait certaines redondances qui sont necessaires a la comprehension des

articles independamment du contexte de cette thése.
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RESUME

Les familles dont I'enfant présente une déficience intellectuelle (DI) ou un retard global
de développement (RGD) et des comportements problématiques (CP) sont a risque de
rencontrer différents obstacles tout au long de leur trajectoire de vie et de services. Les
parents sont notamment plus susceptibles de développer des difficultés en lien avec
leur adaptation psychologique (p.ex. : épuisement, stress parental) et de vivre des
situations précaires sur le plan social et économique (p.ex. : perte d’emploi, isolement
social). Cela est particuliérement vrai dans les periodes d’attente pour des services
spécialisés, ou les parents disposent de peu de ressources pour les soutenir dans la
gestion des soins de leur enfant, notamment en lien avec les CP. Compte tenu des
difficultes qu’elles rencontrent quotidiennement dans I’intervention sur les CP, il
devient primordial de proposer aux familles des programmes de soutien pour les
outiller & intervenir pendant la periode d’attente de services. Afin de mieux cerner les
besoins de ces familles et de proposer des soutiens adaptés pendant cette période, la
présente thése comporte deux études : 1) une enquéte réalisée auprés de 61 familles
quebecoises permettant de documenter leurs besoins en termes d’evaluation
diagnostique, d’intervention precoce et de gestion des CP; 2) une etude sur I’evaluation
d’un programme de formation interactive a distance visant a outiller les parents dans la
gestion des CP. La deuxiéme étude comporte un devis randomisé contrdlé, ou deux
groupes de participants (un total de 29 familles), ont été répartis de facon aléatoire, soit
un premier groupe recevant I’intervention et un deuxiéme groupe place en liste
d’attente pour I’obtention du programme aprés un mois d’attente. L’ efficacite de la
formation est mesuree selon I’evolution des resultats sur le stress parental, le sentiment
de compétence parental, les pratiques parentales et les comportements problématiques,
sur quatre temps de mesure. Les participants ont également pu se prononcer sur la
validité sociale de ce programme.

Les résultats de ces deux études sont détaillés dans les trois articles de cette these et
permettent de souligner I’importance de developper des soutiens adaptés aux besoins
des familles d’enfants ayant un RGD et ou une DI, tout au long de leur trajectoire
menant au diagnostic, pendant les periodes d’attente pour des services specialises et
lors de la réception de services des divers réseaux spécialisés. Les résultats du premier
article font ressortir les difficultes que vivent les parents dans ’accessibilite aux
soutiens et aux interventions tout au long de la trajectoire de services. Lorsque les
familles obtiennent des services, les parents évaluent généralement positivement les
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interventions offertes a 1’enfant, mais soulévent un manque important dans 1’obtention
de soutien & I’adaptabilite familiale et de soutien concret pour les parents. Dans le cadre
du deuxieéme article, qui vise directement le vécu des parents en lien avec la gestion
des CP pendant les periodes d’attente, les resultats montrent que plus de la moitié de
ceux-ci ont I’impression d’étre inadequats dans les interventions qu’ils mettent en place
auprés de leur enfant. A toutes les étapes de leur trajectoire diagnostique, ces familles
soulévent avoir des besoins sur le plan des supports techniques, se reflétant dans la
recherche de materiel adapte et d’outils concrets pour la gestion des CP, ainsi que sur
le plan du soutien psychologique, pouvant étre appuye par davantage d’alternatives de
contacts sociaux, du soutien dans la gestion des réactions émotionnelles face aux CP
ainsi qu’en adressant leur bien-étre psychologique.

Les résultats du troisiéme article concernent I’evaluation d’un programme de formation
interactive a distance en soutien a la gestion des CP par les parents; ils montrent des
effets significatifs sur la diminution du stress et I’augmentation du sentiment de
compétence parentale, de méme que sur les CP de D’enfant qui diminuent
significativement. De plus, les parents rapportent avoir apprécié et trouvé cette
alternative pertinente et efficace pour les outiller, en periode d’attente de services
spécialisés.

Les principales recommandations découlant des études menées soulignent
I’importance d’une organisation des services et des soutiens autour de I’ensemble des
membres d’une famille, en plus des interventions centrees sur les besoins de I’enfant
ayant un RGD ou une DI. Les parents ont notamment de forts besoins en lien avec la
navigation dans les services, des besoins lies aux manques dans 1’organisation de
services, tels que dans les moments d’attente, des besoins lies aux comportements
problématiques demandant une expertise plus précise et des besoins de soutiens
concernant leur propre bien-&tre psychologique.

Mots-clés : Déficience intellectuelle, retard global de développement, comportements
problématiques, évaluation des besoins, famille, évaluation de programme.



ABSTRACT

Families with a child with an intellectual and developmental disability (IDD) or a
global developmental delay (GDD) and challenging behaviors (CBs) are at risk of
facing different challenges during all their life and services trajectories. Parents are
more likely to develop difficulties related to their psychological adjustment (eg
exhaustion, parental stress) and to live in precarious social and economic situations (eg
loss of job, social isolation). This is especially true during the waiting period for
specialized services, where parents have few resources to support them in managing
their child's care, especially in connection with CBs. Given the difficulties they
encounter daily in CBs intervention, it becomes essential to offer support programs for
families to equip them to intervene during the waiting period. In order to better
understand the needs of these families and to offer appropriate support during this
period, this thesis includes two studies: 1) a survey carried out with 61 Quebec families
to document their needs in terms of diagnostic assessment, early intervention and CBs
management; 2) a study on the evaluation of an interactive training program aimed at
providing parents with tools to manage CBs. The second study includes a randomized
controlled design in which two groups of participants (a total of 29 families) are
distributed randomly, a first group receiving the intervention and a second group placed
on the waiting list for obtaining the program a month later. The efficacy of the training
is measured according to the evolution of the results on parental stress, the feeling of
parental competence, parental practices and CBs over four measuring times. The
participants were also able to comment on the social validity of this program.

The results of these two studies are detailed in the three articles of this thesis and
emphasize the importance of developing supports adapted to the needs of families of
children with GDD or IDD, throughout their trajectory leading to diagnosis, during
waiting periods for specialized services and when receiving services from various
specialized networks. The results of the first article highlight the challenges parents
experience in accessing supports and interventions throughout the services trajectory.

When families access services, parents generally rate the interventions offered to the
child positively, but point to a significant lack of support for family and concrete
support for parents. In the second article, which directly targets the parents' experience
of managing CBs during waiting periods, the results show that more than half of them
feel inadequate while they intervene with their child. At all stages of their diagnostic
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trajectory, these families argue that they have needs in terms of technical support,
reflected in the search for suitable equipment and concrete tools for the management
of CBs, as well as in terms of psychological support, which can be supported by more
alternatives of social contacts, support in the management of emotional reactions to
CBs as well as addressing their psychological well-being.

The results of the third article address the evaluation of an online training program to
support of parents' management of CBs. It shows significant effects like the reduction
of stress and the increase in the feeling of parental competence, as well as on CBs of
the child which decrease significantly. In addition, parents report appreciating it and
found this alternative relevant and effective to support them while waiting for
specialized services.

The main recommendations stemming from the studies underline the importance of
organizing services and supports around all family members, as well as focusing
interventions on the needs of the child with GDD or IDD. Particularly, parents have
strong needs in relation to navigation in services, needs linked to shortages in the
organization of services such as waiting times, needs linked to CBs requiring more
specific expertise and needs surrounding the support of their own psychological well-
being.

Keywords: Intellectual and developmental disability, global and developmental delay,
challenging behaviors, needs assessment, family, program evaluation.



INTRODUCTION

Selon ’Enquéte quebecoise sur 1’experience des parents d’enfants 4gés de 0 & 5 ans
(EQEPE) menee par I’Institut de la statistique du Québec (Lavoie et Fontaine, 2016),
au moins 25 % des parents rapportent avoir un jeune enfant avec un diagnostic de
trouble du développement, dont la déficience intellectuelle (DI) ou un retard global de
développement (RGD)'. Cette enquéte, tout comme plusieurs autres études, souléve la
densité des défis et des besoins de soutien non répondus par les familles de jeunes
enfants. La petite enfance représente une période du cycle de la vie des familles
particuliérement difficile, compte tenu de I’ampleur des adaptations qu’elle comporte
(Barroso et al., 2018; Estes et al., 2009). Chez les familles ayant un enfant avec une
DI, les défis associés a la petite enfance se voient multipliés par les problématiques
associées au diagnostic de leur enfant, mais aussi par la complexité et les manques dans
les services nécessaires au développement de leur enfant (Bailey et al, 2019;
Eisenhower et al., 2005; Hayes et Watson, 2013; Johnson ef al., 2011; Rivard ef al.,
2014; Totsika, Hastings, Emerson, Lancaster et al., 2011). Ces familles sont, entre
autres, plus a risque de vivre divers évenements de vie plus difficiles, affectant leur

qualité de vie tels que la perte d’un emploi, une situation financiére precaire, ou un

! Le retard global de développement est le diagnostic réservé aux enfants de cing ans et moins qui ne
parviennent pas a atteindre les stades de développement qui sont attendus pour leur age, et ce, dans
differentes sphéres de fonctionnement. Il s’agit d’enfants repondant aux critéres de la deficience
intellectuelle, c’est-a-dire obtenant des résultats environ deux écart-types sous la moyenne, pour leur
fonctionnement intellectuel et pour leur fonctionnement adaptatif (voir les lignes directrices fournies
par I’Ordre des psychologues du Quebec; Girouard, 2014a; American Psychological Association
[APA], 2013). Ce diagnostic est utilise pour des raisons de complexite d’eévaluation, avec les outils
standardisés pour la déficience intellectuelle, étant donné le jeune age des enfants. Comme la présente
thése cible les familles dont I’enfant est age de 0 a 8 ans, le terme deficience intellectuelle sera utilise
pour referer a I’ensemble des enfants repondant aux critéres de la déficience intellectuelle, dont ceux
agés de moins de 5 ans.



faible réseau de soutien social (Crnic et al., 2009; Griffith et Hastings, 2014; Totsika,
Hastings, Emerson, Lancaster ef al., 2011). Les parents d’enfants ayant une DI sont
aussi plus a risque de vivre des difficultés en lien avec leur adaptation psychologique
(p.ex., épuisement, dépression, stress et détresse) ou encore de développer un trouble
de sant¢ mentale (Bailey et al., 2019; Baker et al., 2002; Johnson et al., 2011; Lindsey
et al., 2020; Rivard et al., 2014). Les etudes, a ce jour, nous permettent d’identifier
différents enjeux expliquant ces plus hauts risques de vulnérabilités chez les familles
d’enfants ayant une DI, soit : 1) la présence de comportements problématiques (CP),
qui, par leur fréquence, leur intensité et leur durée interferent avec le fonctionnement
de I’enfant et de son entourage (Bailey et al., 2019; Sailor et al., 2009); 2) les difficultés
d’acces aux services spécialisés ainsi que les manques sur la qualité des interventions
offertes (Barelds et al., 2011; Rivard et al., 2014); et 3) l'insuffisance des soutiens a
I’adaptation familiale et psychologique des parents (Crnic et al., 2017; Griffith et
Hastings, 2014). Ces enjeux sont particuliérement saillants lors des periodes d’attente
pour des services spécialisés, ou les familles sont laissées seules et doivent développer
des stratégies pour prodiguer des soins, tout en assurant une gestion des CP par elles-
mémes, sans soutien (Crnic ef al., 2017). Etant donné la demande croissante de services
en petite enfance et le manque de ressources disponibles, les listes d’attente pour
recevoir des services publics specialises s’allongent, laissant de plus en plus de familles
sans services (Morin et al., 2020). On estime, a I’heure actuelle, qu’au Québec et
ailleurs au Canada, les temps d’attente peuvent aller jusqu’a trois ans avant de pouvoir
acceder aux services d’evaluation diagnostique, et que le diagnostic est posé, en
moyenne, a 1’age de 5,8 ans chez les enfants ayant un trouble du spectre de 1'autisme
(TSA), ce qui restreint grandement les possibilites d’intervention precoce, avant
I’entree scolaire (McKinsey et compagnie, 2014; Poirier et Goupil, 2008b; Rivard et
al., 2018).

Au Québec, depuis la réorganisation du réseau de santé ayant mené a la création des

centres intégrés de santé et services sociaux (CISSS) ou des centres intégrés



universitaires de sante et services sociaux (CIUSSS), I’assignation du mandat
d’adaptation, de readaptation et d’integration sociale des personnes de tous Ages, ayant
une DI ou un TSA, a été confié a la direction DI, TSA et déficience physique (DP; DI-
TSA-DP) des CISSS et CIUSSS alors qu’il etait anciennement assure par les centres
de réadaptation en DI et trouble envahissant du développement (CRDITED). Parmi les
services offerts, les programmes en TSA dédiés a la petite enfance ont €té priorisés et
des ressources massives y ont été investies (Ministére de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2003, 2017). Toutefois, les services pour les jeunes enfants ayant une
DI n’ont pas connu le méme déploiement que les services en TSA en petite enfance
(Protecteur du citoyen, 2015). En effet, les services offerts en petite enfance et DI sont
plus limités et offerts avec une intensité moindre, bien que la direction DI-TSA-DP
détienne le mandat de venir en aide a cette clientele, au méme titre qu’en TSA (Loi sur
les services de santé et les services sociaux; RLRQ, c. S-4.2). Quelques guides de
pratiques en maticre de DI et de gestion des CP en petite enfance, basés sur les écrits
scientifiques, ont été réalisés (Fédération québécoise des CRDITED [FQCRDITED],
2015; Lehoux et Gayadeen, 2015), mais peu d’informations sont actuellement
disponibles sur la mise en place des pratiques et des recommandations de ces guides,
au sein des services d’intervention specialises des CISSS et des CIUSSS. Un manque
d’encadrement et d’uniformite perdure dans I’offre de services des differents milieux
cliniques publics québécois, en matiére d’intervention precoce auprés de ces enfants
(Institut national de la santé publique du Québec, 2017). De plus, les instances ne
detiennent pas de mission directe de soutenir les familles d’enfants ayant une DI dans
leur adaptation durant Dattente de services, bien que ces familles soient
particulierement a risque de présenter différentes problématiques de santé mentale. Ce
faisant, les familles en attente de services sont laissées a elles-mémes; on assiste a une
cristallisation des CP chez I’enfant et & une augmentation du stress parental et de la
détresse, chez les familles (Bailey ef al., 2019; Eisenhower ef al., 2005; Lindsey ef al.,
2020; Totsika, Hastings, Emerson, Lancaster et al., 2011).



La présente thése s’interesse au vecu des familles de jeunes enfants ayant une DI et aux
défis multipliés qu’elles vivent en lien avec la présence de CP chez leur enfant, I’attente
pour ’obtention de services specialises et les difficultes lices a I’adaptation familiale
engendrees par cette situation complexe. Tout d’abord, la premiére etude vise a decrire
l'experience des familles dans la trajectoire de services d’evaluation diagnostique et
d’intervention precoce, ainsi qu'en matiére de gestion des CP durant 1’attente de
services. Ensuite, la deuxiéme étude vise a répondre aux besoins des familles en attente
de services, en lien avec la gestion des CP. Afin de documenter les connaissances sur
les sujets centraux de cette thése, différents thémes seront abordés dans les sections
subséquentes : une premiére section documentera les connaissances attribuables a la
DI durant la petite enfance, la deuxiéme présentera les informations relatives aux CP
chez les enfants ayant une DI, la troisiéme abordera les besoins des familles durant la
trajectoire de services, et la quatrieme documentera les programmes de formation aux

parents d’enfants ayant une DI.

0.1 La déficience intellectuelle et la petite enfance

L’attribution de services spécialisés au sein des CISSS et des CIUSSS en DI-TSA-DP
est tributaire du diagnostic porte a I’enfant. A cet effet, afin que la famille puisse étre
mise en attente pour acceder aux services d’intervention specialisee, une evaluation
diagnostique doit d’abord étre realisee. La DI fait partie des diagnostics donnant accés
a des services spécialisés et plusieurs modéeles encadrent les critéres qui la définissent,
tels que ceux de 1I’American Psychological Association (APA, 2013) et de I’American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD, Schalock et al.,
2010/2011). Dans ces deux modeles, la DI est caractérisée par des limitations
significatives du fonctionnement intellectuel et des comportements adaptatifs. Plus
spécifiquement, la personne ayant une DI obtiendra un score situé a environ deux

¢carts-types sous la moyenne a des tests standardisés du fonctionnement intellectuel et



des comportements adaptatifs. Sur le plan des comportements adaptatifs, les difficultés
doivent étre significatives pour I’une ou 1’autre des sphéres d’aptitudes conceptuelles,
sociales et pratiques. Selon I’American Psychological Association (APA, 2013), le
troisieme critere de la DI requiert que les déficits intellectuels et adaptatifs apparaissent
au cours de la période développementale. Cette période développementale est définie
comme ¢tant une période de vie significative du développement de la personne,
pouvant varier selon les normes sociales et culturelles de la personne (Girouard, 2014a).
Pour sa part, ’AAIDD (Schalock et al., 2010/2011) établit que la DI doit survenir avant
I’age de 18 ans. Elle joint cinq postulats pour appuyer I’application contextuelle de la
définition. Le premier postulat détermine que les limitations dans le fonctionnement
doivent tenir compte de I’environnement typique comparable aux pairs du méme age
et du méme milieu que la personne. Le deuxiéme postulat veut que 1’evaluation
effectuée tienne compte de la diversit¢ et des différences sensorimotrices,
comportementales et communicationnelles de la personne. Le troisiéme postulat
souligne que, chez une méme personne, des limitations et des forces coexistent. Le
quatriéme postulat evoque 1’importance de la description des limitations individuelles
afin de cerner le profil de soutien requis. Finalement, le cinquieéme postulat affirme
qu’une personne ayant une DI qui regoit un soutien adéquat et individualisé sur une

période soutenue, verra son fonctionnement s’ameliorer (Schalock et al., 2010).

Durant la période préscolaire, il est complexe de poser un diagnostic de DI (Girouard,
2014b). Avant I’age de cinq ans, on parlera plutot d’un retard global de développement
(RGD; APA, 2013; Girouard, 2014a). En 2013, I’APA a publié, par le biais de la
cinquiéme version du manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-
5 ; Diagnostic and Statistic Manual fifth edition, 2013), un cadre diagnostique pour le
RGD. Le RGD est caractéris€ comme €tant un trouble spécifique, réservé aux enfants
de cing ans et moins, lorsqu’on ne peut pas evaluer le niveau de severite clinique de la
DI, de maniére fiable, a partir des instruments normalises. Ce diagnostic s’applique,

entre autres, aux enfants dont I’evaluation est impossible a realiser en utilisant des tests



normalises, notamment en raison de leur 4ge. Il s’applique également a un enfant qui
ne parvient pas a atteindre les stades attendus pour son age, et ce, dans différentes
spheres du développement (motricité fine ou globale, langage, développement cognitif,
développement personnel et social, et activités de la vie quotidienne). Une réévaluation
diagnostique est necessaire lorsque d’autres informations sont disponibles ou lorsqu’il
est possible d’avoir recours a des instruments standardises. Neanmoins, peu de details
cliniques sont offerts, quant aux directives, pour établir ce diagnostic et pour préciser
les démarches a favoriser ou le nombre de sphéres développementales devant étre
atteintes (Girouard, 2014b). Devant 1’ambiguite de positionnement envers le diagnostic,
dans le cadre de la présente thése ou les enfants sont 4gés de moins de huit ans, le terme
déficience intellectuelle est utilise pour referer a I’ensemble des enfants repondant aux

critéres de la déficience intellectuelle, dont ceux de moins de cinq ans.

Le mode¢le explicatif de la DI amené par Schalock et al. (2010/2011) met de 1’avant
I’importance du soutien preventif, agissant comme point d’ancrage dans 1’equilibre
entre le fonctionnement de la personne et les spheres de la vie. En effet, les auteurs
soulignent qu’il est possible d’ameliorer le fonctionnement de la personne, en mettant
en place les ressources de soutien nécessaires de fagcon continue. Puisqu’un diagnostic
de DI peut engendrer differentes adaptations au sein d’une famille, il devient nécessaire
de s’assurer que la famille dispose d’un soutien adequat afin de soutenir son enfant

pour traverser les épreuves pouvant en découler.

En raison des différents critéres définissant le diagnostic de DI en petite enfance,
plusieurs profils distincts peuvent &tre observés. Ceux-ci peuvent complexifier le
parcours de vie des enfants et de leur famille, la trajectoire de services vécue et la
réponse aux interventions. Parmi les problématiques associées au diagnostic, les
comportements problématiques sont les troubles concomitants les plus reliés aux

vulnerabilites chez ’enfant et la famille (NICE, 2016).



0.2 Les comportements problématiques chez les enfants ayant une DI

Chez les enfants ayant une DI, les écrits scientfiques actuels montrent une prévalence
des CP variant entre 48 % (Emerson ef al., 2005) et 60 % selon les études (Simo-
Pinatella et al., 2017, 2019). Il est bien documenté que les enfants ayant une DI sont
plus a risque de présenter des CP que leurs pairs (Baker et al., 2002; Emerson ef al.,
2010; Totsika et al., 2014; Totsika, Hastings, Emerson, Berridge et al., 2011; Totsika,
Hastings, Emerson, Lancaster et al., 2011). Toutefois, I’absence de consensus des
differents ouvrages concernant la definition de CP complexifie 1’obtention d’un portrait
clair de la prévalence. A cet effet, Schalock et al.,, (2010/2011) référe aux CP comme
¢tant des comportements présentant des défis, perturbateurs ou dangereux, sans étre
une manifestation reliée au comportement adaptatif (Schalock ez al., 2010/2011). Selon
Emerson (1995), un CP peut étre défini comme étant culturellement anormal en
intensite, en fréquence et en duree, mettant & risque la securite d’autrui ou de soi-méme,

et limitant ou éliminant 1’accés ou utilisation d’un lieu communautaire ordinaire.

Malgré le faible consensus en matiere de terminologie et de définition, dans la présente
these, nous référerons aux comportements problématiques suivant la définition offerte
par Tassé et ses collaborateurs (2010) ou ceux-ci ajoutent une distinction en lien avec
la gravité¢ des manifestations, puisque la définition offerte est concise, tout en offrant
une latitude qui permet de mieux représenter la réalité des familles. A cet effet, Tassé
et ses collaborateurs (2010) définissent le CP (aussi appelé trouble du comportement
par les auteurs) comme une « action ou ensemble d’actions qui est juge problematique
parce qu’il s’ecarte des normes sociales, culturelles ou développementales et qui est
préjudiciable a la personne ou a son environnement social ou physique » p.68. Celui-
ci sera qualifié de trouble grave du comportement (TGC) lorsqu’il « met en danger,
reellement ou potentiellement, I’ integrite physique ou psychologique de la personne,
d’autrui ou de I’environnement ou qu’il compromet sa liberte, son integration ou ses

liens sociaux » (Tassé et al., 2010, p.68). Pour leur part, McClintock et al (2003)



ajoutent qu’ils peuvent référer a divers comportements tels des comportements
agressifs envers soi-méme (automutilation) ou envers les autres (frapper, mordre,
lancer des objets) et comportent de nombreuses conséquences majeures pour la

personne et son entourage.

Chez I’enfant et sa famille, la présence de CP exacerbe les risques d'exclusion dans
leurs divers milieux de vie, nuisent a 1’intégration sociale de ’enfant, tres tot dans la
vie, et complexifient la trajectoire pour la famille (National Institute for Health and
Care Excellence [NICE], 2016; Rivard, Lépine ef al., 2015). Egalement, les CP chez
I’enfant peuvent amener les parents a ressentir un manque de compétence dans la
gestion de ceux-ci, et dans I’absence de services, ils sont plus a risque de faire des
interventions moins positives et moins adaptées aupres de leur enfant, pouvant mener
a une augmentation des CP (Lindsey et al., 2020; NICE, 2016). Un effet bidirectionnel
entre la presence de CP et la sante psychologique des parents est aussi observe, ¢’est-
a-dire que la frequence et ’intensite des CP chez les enfants ayant une DI et les
difficultés associ¢es au bien-étre des parents s’inter influencent (Bailey et al., 2019;

Lindsey et al., 2020; Neece et al., 2012; Woodman et al., 2015).

Dans leur étude, Bailey et ses collaborateurs (2019) ont étudié la trajectoire
développementale et les CP chez 555 enfants, avec et sans DI, durant leurs dix
premiéres années de vie, au Royaume-Uni. L’etude visait & documenter 1’evolution
des comportements prosociaux de méme que des CP internalisés et externalisés, émis
par les enfants ayant une DI longitudinalement, la progression de la détresse
psychologique et la satisfaction envers la qualité de vie chez leur mére, ainsi que les
liens entre le type de comportements de I’enfant et la sante psychologique de la mére.
Egalement, I’etude visait & comparer les resultats chez les familles d’enfants ayant une
DI aux resultats obtenus chez les familles d’enfants sans DI. Les résultats montrent que
le niveau de CP initial, mesuré chez les enfants ayant une DI, est particuliérement plus

eleve que celui des enfants sans DI, soulignant les besoins potentiels d’intervention



précoce a cet effet. Egalement, une association ressort entre des niveaux élevés de CP
et de detresse maternelle dans le temps, alors qu’une telle relation n’est pas constatee

avec les comportements prosociaux (Bailey et al., 2019).

Une seconde étude, menée en TSA par Lindsey et ses collaborateurs (2020), visait a
documenter la relation entre la sévérité des symptomes associés au diagnostic et les CP
de I’enfant, de facon longitudinale, tout en considerant le bien-étre et la qualité des
pratiques parentales comme éléments modérateurs. Les résultats de cette étude aupres de
129 dyades parent-enfant, agés entre quatre et dix ans, permettent de constater qu’un haut
niveau de detresse parentale predisait de plus hauts niveaux de CP chez I’enfant. Dans
cette perspective, de hauts niveaux de pratiques parentales négatives (p.ex. le recours a
une discipline sevére, le manque de coherence et I'utilisation des pratiques coercitives)
predisaient aussi de plus hautes frequences de CP chez I’enfant, contrairement aux
pratiques parentales positives (p.ex. l’engagement parental et [’utilisation du
renforcement positif) qui les prédisaient trés faiblement (Lindsey et al., 2020). Ces
resultats soulignent I’influence de la qualite des pratiques parentales appliquees auprés
de I’enfant et ses CP, ou I’utilisation de pratiques positives est a privilegier. Il est
toutefois complexe de faire la promotion de telles pratiques auprés des familles pendant
I"attente de services, puisqu’elles sont en attente d’avoir du soutien a cet effet. Egalement,
la presence des CP chez ’enfant peut avoir des effets nefastes sur ’adaptation
psychologique et la qualité de vie des parents, tel que présenté par Bailey et al. (2019).
Pendant I’attente de services, les familles sont amenees 4 intervenir a la mesure de leurs
capacites, sans soutien, tout en rencontrant des defis mettant a I’epreuve leur adaptation
psychologique, devant les CP qui s’exacerbent. Il est donc important d’offrir davantage
de soutien en place pendant I’attente de services, en fonction de besoins prioritaires des

familles.
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0.3 Besoins des familles d’enfants ayant une DI dans la trajectoire de services

Pendant la période de la petite enfance, la charge de responsabilités absorbée par les
parents en lien avec les soins prodigués au jeune enfant est grande et on assiste a une
intensification des besoins familiaux (p.ex. : apprentissages reliés aux nouveaux roles
de parents, conciliation travail-famille, gestion du couple; Barroso et al., 2018).
Lorsque I’enfant présente des particularités développementales, les besoins associés a
celles-ci s’ajoutent a la charge de responsabilites parentales, creant des defis encore
plus grands pour les parents. Entre autres, les parents peuvent faire face a différents
enjeux tel que: 1) des besoins developpementaux plus grands chez I’enfant, engendrant
davantage d’inquictudes, 2) la presence de troubles concomitants comme des CP, 3)
les nombreuses démarches, reliées aux services spécialisés a mener, concernant
I’evaluation diagnostique et I’intervention precoce, qui peuvent étre epuisantes, 4) se
butter a des delais d’attente pour les services specialises, de méme que 5) devoir
défendre les droits de I’enfant pour I’acces a un milieu de garde (Griffith et Hastings,

2014; Rivard et al., 2014; Tremblay et al., 2012; Williford et al., 2007).

Afin de pouvoir evaluer et mieux comprendre les besoins des familles d’enfants ayant
une DI, des chercheurs des Pays-Bas, Barelds et ses collaborateurs (2009, 2010, 2011),
ont questionne des parents d’enfants, d'dge adulte, ayant une DI, sur leur perception de
leur expérience dans la trajectoire de services. La trajectoire constitue I’ensemble des
étapes parcourues par les familles, au sein de 1’organisation, pour obtenir des services
(Barelds et al., 2009). Cette trajectoire est ponctuée de transitions et de périodes
charnicres, pendant lesquelles plusieurs changements sont vécus (Protecteur du citoyen,
2015). Suivant leurs études, ceux-ci ont identifi¢ quatre déterminants permettant
d’evaluer la qualite de la trajectoire basés sur les besoins principaux rapportés par les
familles qui sont: I’accessibilite, la continuite, la flexibilite et la validite. L’accessibilité
represente la facilite et la rapidite d’accés aux services. La continuite represente la

facilit¢ a naviguer entre les services sans devoir étre placés en liste d’attente entre
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chacun des services. La flexibilite represente le niveau d’adaptation et
d’individualisation des services aux besoins et aux particularites des enfants et de leur
famille. Quant a la validité, elle représente le degré de pertinence que les familles
attribuent aux informations transmises, aux outils d’evaluation utilises et aux
interventions mises en place par le personnel. Ces travaux permettent d’etablir une
premiere étape pour documenter les besoins réels pendant la trajectoire de services.
Toutefois, les enfants ayant une DI des familles sondées étaient tous d’age adulte, ce

qui ne représente pas nécessairement la réalité de la petite enfance.

En contexte québécois, le modele mis sur pied par Barelds et ses collégues a été repris
par une équipe de recherche pour évaluer la qualité de la trajectoire auprés de familles
d’enfants ayant un TSA (Rivard et al., 2016; Rivard, Lépine et al., 2015). Rivard et ses
collaborateurs (Rivard et al., 2016; Rivard, Lépine et al., 2015) ont sondé les familles
d’enfants ayant un TSA d’age prescolaire, afin d’identifier les besoins de celles-ci et
de cibler les déterminants de la qualité de la trajectoire en petite enfance. Les quatre
déterminants précédemment identifiés par Barelds et ses collaborateurs (2009, 2010,
2011), sont ressortis dans les propos des familles, mais un cinquiéme besoin majeur a
ete identifie. Les familles ont mentionne qu’elles ressentaient le besoin d’avoir un bon
lien avec les intervenants avec qui elles collaborent dans la trajectoire de services en
petite enfance. La relation famille-intervenant représente les rapports entre les familles
et les intervenants, et la facon dont elles se sentent écoutées et respectées par le
personnel, pendant leur trajectoire de services (Rivard ef al., 2016; Rivard, Lépine et
al., 2015). Pendant la petite enfance, la charge des responsabilités parentales est
particuliecrement dense et empreinte d’apprentissages pour ceux-ci, ce qui peut
expliquer que ce besoin soit ressorti, particuliérement pendant cette période. Grace aux
contributions des etudes, la recherche peut desormais s’appuyer sur un modéle validé,
comportant cinq determinants, permettant d’evaluer la qualite de la trajectoire de
services en petite enfance (Rivard et al., 2016; ; Rivard et al., 2020; Rivard, Lépine et

al., 2015). Il a été mis sur pied en prenant en considération la perspective des parents
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d’enfants ayant un TSA. Toutefois, les familles d’enfants ayant une DI en petite
enfance n’ont jamais ete sondees pour identifier leurs besoins et tenter de comprendre

si les services actuels y répondent, a I’aide de ce modele.

A ce jour, quelques ctudes se sont interessees aux besoins chez les familles d’enfants
ayant une DI, concernant la trajectoire de services. A cet effet, un besoin saillant chez
les familles est celui d’avoir acces a des services de soutiens externes. Dans le domaine
de la parentalité et de la DI, une étude menée par Picard (2012) montre que 90 % des
567 familles québécoises vivant avec une personne ayant une DI de tout age, ayant
repondu a I’enquéte menee, mentionnent avoir besoin de soutien supplémentaire pour
remplir leurs réles parentaux aupres de celle-ci. Alors que les familles soulignent les
nombreuses difficultés rencontrées dans les services regus des CISSS et des CIUSSS,
elles sont toutefois plus du tiers a mentionner qu’il s’agit de leur unique source de
soutien (Picard, 2012; Picard et al., sous presse). Dans une méta-analyse comprenant
17 etudes qualitatives menees auprés de familles d’enfants ayant une DI et des CP, aux
Etats-Unis et au Royaume-Uni, Griffith et Hastings (2014) rapportent que, pour avoir
acceés a des services, les parents se buttent a des recherches exhaustives et a des
procédures administratives éprouvantes. Au Québec, cette réalité est aussi reflétée dans
I’etude de Tremblay et ses collaborateurs (2012), sondant l'utilisation des services
aupres de familles d’enfants d’age scolaire ayant une DI; celles-ci déplorent devoir se
battre pour avoir acces aux services. De plus, dans une autre étude menée au Québec
par Dionne et ses collaborateurs (2006), sondant I’experience des familles d’enfants
ayant différents troubles développementaux, les parents disent ne pas connaitre les
services disponibles pour les soutenir, et regrettent de ne pas pouvoir beneficier d’une
trousse d’informations importantes suivant I’obtention du diagnostic. L’accessibilite
aux services semble €tre un enjeu majeur pour les familles d’enfants ayant une DI. Au
sein des etudes menees par I’equipe de Rivard (Rivard ef al., 2016; Rivard, Lépine et
al., 2015), a I’aide du modéle d’evaluation de la qualité de la trajectoire de services,

I’accessibilite et la continuite entre les services ressortent comme etant les indicateurs
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¢valués le plus négativement par les familles (Rivard, Lépine et al., 2015), rejoignant
ainsi les propos évoqués dans les autres études québécoises citées plus haut (Dionne et

al., 2006; Picard., 2012; Tremblay et al., 2012).

Les écris scientifiques soulignent egalement 1’importance de s’attarder au bien-étre des
familles (Durand et al., 2013; Turnbull et Turnbull, 2017). Dans leur discours, les
parents affirment qu’ils aimeraient que l’offre de services consideére davantage
I’entourage de 1’enfant et sa sante psychologique (Dionne et al., 2006). Certains parents
rapportent egalement qu’ils jugent que leur bien-étre individuel est relie & 1’accés aux
services de soutien dont ils disposent, comme les services de répit, leur permettant de
reprendre des forces et revenir ressourcés pour intervenir aupres de 1’enfant (Tremblay
et al., 2012). Dans cette perspective, plusieurs ouvrages documentent 1I’importance du
bien-étre, du sentiment de compétence et du stress parental sur la qualité¢ des
interactions familiales (Crnic et al., 2017; Crnic et Ross, 2017; Neece et Chan, 2017).
Egalement, Barroso et ses collaborateurs (2018) ont mené une revue systématique
sondant le stress parental aupres de plusieurs populations cliniques, dont ceux avec un
enfant ayant une DI, en lien avec la presence de CP chez I’enfant. Les conclusions de
I’etude soulignent I’importance de porter une grande attention au niveau de stress
parental et de donner du soutien spécifique a cet effet aux parents, dans le cadre des
interventions ciblant les CP de I’enfant, particuliérement chez ceux qui sont a plus haut

risque d’en presenter, comme les enfants ayant une DI (Barroso ef al., 2018).

Un autre besoin mentionné par les familles référe au soutien en matiere de gestion des
CP. Selon la revue systématique, réalisée par le National Institute for Health and Care
Excellence, les familles sont les acteurs les plus a risques de subir les conséquences
relices aux CP de I’enfant, comme de I’isolement social ou des blessures physiques
(NICE, 2016). Les parents jouent toutefois un role important dans la gestion des CP,
car les interventions qu’ils mettent en place ont une influence directe sur I’evolution de

ceux-ci (Raulston et al., 2019). On sait que de nombreux programmes d’intervention
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médiés par le parent sont reconnus comme étant efficaces aupres des enfants ayant des
CP et leur famille (Crnic et al., 2017). Par contre, alors qu’ils sont en attente de services
spécialisés, les parents ne disposent pas nécessairement des outils suffisants afin
d’intervenir sur les CP de leur enfant. Dans 1’etude menee par Picard (2012), les parents
d’enfants d’4ge prescolaire ayant participe ont souligne qu’un des principaux soutiens
manquants dans les services actuels était I’entrainement aux habiletes parentales,
comprenant la gestion des CP. Alors que les parents attendent pour obtenir ces services,
le niveau de stress parental augmente (Rivard ef al., 2014). A cet effet, Crnic et Ross
(2017) soulignent que le niveau de stress parental influence la qualité des interventions
mises en place par le parent: plus le parent est stressé, moins il est disponible pour
mettre en place les interventions adequates auprés de I’enfant. Egalement, un niveau
de stress parental ¢levé prédirait des effets moins bénéfiques dans les programmes
d’interventions (Neece et Chan, 2017). Ainsi, le niveau de stress parental augmente
pendant attente de services, ayant des consequences sur le maintien des CP de I’enfant
(Bailey et al., 2019; Neece et al., 2012); et plus cette attente est longue, plus
I’apprentissage et la mise en place des interventions par le parent seront ardus (Neece
et Chan, 2017). Plus encore, selon Neece et Chan (2017) le stress parental agit a la fois
a titre d’antecedent et de conséquence aux CP de I’enfant, alors que simultanement, les
CP de I’enfant sont aussi les antecedents et les consequences du stress parental,

escaladant leurs effets mutuels dans le temps.

Parallélement, I’etude menee par le NICE (2016) souligne qu’un effet positif sur les
CP de I’enfant est parfois possible lorsqu’une intervention soutenant le bien-étre
parental est réalisée (NICE, 2016). Alors que les familles se tournent vers le réseau
public pour obtenir du soutien afin de répondre a leurs besoins, celles-ci se retrouvent
prises au depourvu devant les longues listes d’attente et un manque de ressources pour

faire face aux CP de leur enfant.
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0.4 Les programmes en soutien a la formation des parents ayant un enfant présentant

une DI

De nombreuses études soulignent I’apport de programmes a I’intention des parents
pour favoriser le developpement de ’enfant et I’adaptabilite des familles (Argumedes,
2017; Dunlap et al., 2017; Oono et al., 2013; Patterson et al., 2012; Rogers et al., 2012;
Ruppert et al., 2016). Ces programmes, & I’intention des parents dont I’enfant presente
des particularités développementales, peuvent remplir plusieurs fonctions distinctes
dont la transmission d’informations sur le diagnostic et ses manifestations, la
stimulation precoce ou 1’enseignement de stratégies de gestion des CP (Brookman-
Frazee et al., 2006, 2009). Ils peuvent egalement étre offerts a I’aide de differentes
modalites de transmission, telles qu’individuellement, en groupe ou & distance. Des
formations de base, abordant le diagnostic et ses répercussions sur les différentes
spheres de la vie de I’enfant et sa famille, sont disponibles pour les familles d’enfants
ayant un TSA, en attente de services, dans le but d’offrir une panoplie d’informations
concernant différents outils a utiliser et les services disponibles (Hardy et al., 2017, 1lg
et al., 2016). Par exemple, dans le domaine du TSA au Québec, deux formations sont
disponibles dans certains CISSS et CIUSSS, soit : la formation /’ABC du comportement
(Ilg et al., 2016; Rousseau et al., 2016) et la formation Au-dela du TSA (Hardy et al.,
2017). Ces programmes consistent en rencontres de groupes, aupres de parents
d’enfants ayant un TSA, afin de leur transmettre differentes informations relices aux
spheres développementales de 1’enfant TSA (Hardy et al., 2017) ainsi que la base de la
gestion de CP en TSA (Ilg et al., 2016). A notre connaissance, il n’existe pas de
formation abordant la période de la petite enfance en DI. Un programme de soutien a
été élaboré par Picard (2012), mais celui-ci s’adresse aux parents d’adolescents ayant

une DI, et il n’est pas centre sur la gestion des CP.

Les programmes visant 1’enseignement de strategies de gestion des CP aux parents ont

¢été créés afin de favoriser le recours a des interventions adéquates par ceux-ci, et pour
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qu’ils parviennent & mieux identifier la fonction des CP de I’enfant (Raulston et al.,
2019). Une des fagons de soutenir les parents est de miser sur leur formation, afin qu’ils
puissent disposer eux-mémes d’outils et de stratégies concretes a mettre en place dans
leur quotidien aupres de leurs enfants (Brookman-Frazee ef al., 2009; Wong et al.,
2015). Selon les programmes, une intensité de soutien et une implication variable sont
offertes aux parents, afin de leur transmettre les enseignements et les encadrer dans la
mise en place des interventions. Dans certains programmes médiés par le parent, celui-
ci regoit de nombreuses visites d’un intervenant forme pendant plusieurs semaines; le
parent doit mettre en pratique les enseignements, parcourir plusieurs lectures et
completer une panoplie d’exercices entre celles-ci. Par exemple, le programme
Stepping Stones Triple-P (SSTP; Sanders et al., 2004) vise 1’acquisition d’habiletes
pour augmenter I’efficacite parentale et le bien-étre des familles, en ayant recours &
plusieurs rencontres de coaching parental. Un autre exemple est Ces Années
Incroyables (Incredible Years, Webster-Stratton et Reid, 2003, 2018), un programme
de grande ampleur, mis en place internationalement, visant la réduction des CP chez
I’enfant, 1’apprentissage emotionnel, social et I’autocontrdle chez les parents.
Néanmoins, ces programmes nécessitent généralement une formation accréditée
cofiteuse pour les intervenants, 1’acquisition du materiel onereux et une marche a suivre
trés systématique (p.ex. : nombre de séances, temps de s€ances, plusieurs rencontres
avec la famille), difficilement flexible a des contextes ou peu de ressources sont
disponibles. Ainsi, pour que ces programmes médiés par le parent soient mis en place,
de nombreuses ressources financicres et humaines doivent étre sollicitées pour former
I’equipe et assurer 1’utilisation du materiel, ce qui ne repond pas aux besoins des
services québécois afin de soutenir les familles pendant la periode d’attente de services
directs a I’enfant. Egalement, dans ce genre de programmes, les résultats montrent
principalement des effets sur les CP et les apprentissages de 1’enfant, mais peu de
donnees sont disponibles sur le niveau d’adaptation psychologique et la sante mentale

des parents (NICE, 2016), alors que la relation entre la presence de CP chez I’enfant et
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la santé mentale des parents est soulignée dans les écrits scientifiques (Bailey et al.,

2019).

Certains programmes de formation parentale a la gestion des CP requiérent peu de
ressources et sont accessibles a distance grace a une plate-forme web, disponible a tout
moment, pour soutenir les parents. Par exemple, ce type de formation peut permettre
d’enseigner les bases des theories soutenant la gestion des CP, en utilisant différentes
ressources de type multimédia, tout en permettant des modalités de présentation aux
parents flexibles (p.ex : gain de temps et flexibilite d’ecoute, revisionnement, partage
avec les autres membres de la famille; Marleau ef al., 2019; Turgeon et al., 2020). Sans
remettre en doute le besoin des familles d’obtenir des soutiens specialises et de
I’intervention directe aupres des enfants, le coaching et la formation parentale peuvent
permettre de reduire les effets deletéres de I’attente sur la sante des familles, en
diminuant les CP, en augmentant le sentiment de compétence parentale et en diminuant
le stress parental (Dababnah et Parish, 2016; Durand et al., 2013; Frantz et al., 2017,
Gerow et al., 2017; Rivard et al., 2016).

La revue systématique du NICE (2016) souligne que, parmi tous les programmes de
soutien parental recensés, un seul programme de coaching parental prenait en
consideration la sante mentale des parents dans son contenu, et ¢’est celui ayant eu le
plus d’effets sur cette méme variable ultimement. Ce programme de coaching parental
a été réalisé selon le modele de type soutien au comportement positif (SCP; Positive

Behavior Support [PBS]; Durand et al., 2013; Sailor et al., 2009).

0.4.1 Le soutien au comportement positif (SCP)

Le SCP est un modéle d’intervention qui découle de I’analyse appliquee du

comportement (AAC). Ce modéle promeut I’amelioration de la qualite de vie d’autrui
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par le biais de I’inclusion sociale, de I’intervention sur les CP par des alternatives non
aversives, et considére I’entiérete du systéme entourant 1’individu comme partie
intégrante dans la compréhension de son fonctionnement (Sailor ef al., 2009). Il met a
profit le principe du conditionnement operant et des strategies de ’AAC, tout en
prenant en compte la gestion des antécédents et la prévention de 1’apparition des CP,
notamment en misant sur I’apprentissage de comportements sociaux alternatifs aux CP.
Plusieurs travaux documentent 1’efficacité de ce modele et des programmes qui en
découlent par la diminution des CP et 1’amelioration de la qualite de vie des personnes
ayant une DI ou un TSA et leur entourage (Carr et al., 1999; Durand, 2007; Durand et
al., 2013; Sailor et al., 2009). Plus concrétement, le SCP se fonde sur les principes
d’evaluation et d’intervention propres a I’evaluation fonctionnelle (O’Neill et al.,
1997). Ce type d’evaluation permet de proposer des hypothéses sur les fonctions des
CP, de mettre en place des interventions individualisees et d’offrir un soutien concret
(Sailor et al., 2009). Le SCP repose sur un processus en cinq étapes essentielles, a
savoir : 1) cibler des comportements, 2) amasser 1’information entourant le contexte de
ces comportements, 3) analyser les patrons de comportements, 4) développer un plan
d’intervention pour diminuer les CP et augmenter les comportements alternatifs et, 5)
effectuer le suivi des resultats de I’intervention mise en place (Durand, 2007). Il s’agit
d’une approche globale pouvant étre appliquee dans divers contextes, tels que le milieu
de vie familial ou scolaire (Sailor et al., 2009). Le SCP a démontré son efficacité, entre
autres, sur la diminution du nombre CP des enfants en contexte scolaire et familial
(Carr et al., 1999; Sailor et al., 2009). Néanmoins, les ressources disponibles dans le
reseau public ne permettent pas d’offrir des suivis & domicile, et les nombreuses listes
d’attente qui persistent dans le reseau peuvent témoigner des défis rencontrés pour
désservir les nombreuses familles présentant des besoins. Les modalités de formation
en ligne sont une alternative intéressante pour répondre aux grands besoins de soutien
des familles, en attente de services, aux prises avec des problemes de gestions des CP

de leur enfant ayant une DI.
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0.4.2 Formation interactive sur la gestion des CP

Sans remplacer 1’intervention directe et intensive dont peuvent bénéficier les enfants
ayant une DI, I'utilisation des technologies pour creer des modalites de formation a
distance permet de pallier aux défis de déploiement de ressources, notamment pendant
les creux de services. Différentes recherches soulignent les aspects pratiques des
formations interactives tels que les faibles cotts associes, ’autonomie des familles,
I’accessibilite malgre 1’eloignement physique, et la flexibilite d’horaire qu’elles offrent
aux parents (Day et Sanders, 2018; Pennefather et al., 2018; Sanders ef al., 2014). 11
s’agit d’alternatives aux formations parentales ciblant les meilleures pratiques de la
gestion des CP, soit celles decoulant de ’AAC (Goh et Bambara, 2012; Marquis et al.,
2000; Solomon ef al., 2012; Wong et al., 2015).

Bien que quelques études se soient intéressées a ce type de formation a distance, elles
visent specifiquement les familles d’enfants ayant un TSA et s’interessent
principalement aux effets de cette intervention sur la satisfaction des parents envers
I’outil ou a leurs connaissances acquises (Dai et al., 2018; Heitzman-Powell et al.,
2014; Pennefather et al., 2018; Suess et al., 2016; Turgeon et al., 2020). Or, peu
d’ctudes se sont penchees sur leur efficacite chez les enfants ayant une DI (Nieuwboer
et al.,2013). Un programme de formation interactive a distance, visant I’augmentation
de lutilisation des procedures d’evaluation fonctionnelle par diverses modalites
d’enseignement, peut permettre de mieux répondre aux besoins de ces familles en
attente de services. A titre d’exemple, la formation Interactive Web Training IWT) a
¢été mise sur pied par des chercheurs travaillant en AAC et est issue du modele du SCP
(Marleau et al., 2019; Turgeon et al., 2020). Elle est offerte gratuitement sur internet,
en frangais et en anglais, dure quatre heures et comporte une variete d’enseignements
conviviaux, répartis en cinq modules, pour venir en aide aux parents. Du contenu visuel
et audio est offert durant la formation ainsi qu’un guide du participant telechargeable,

avant le début de la formation, dans lequel se trouvent aussi des grilles d’evaluation
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fonctionnelle. Des jeux-questionnaires sont intégrés aux modules pour valider le niveau
de comprehension des familles, et plusieurs exemples videos d’interventions auprés de
I’enfant sont presentes tout au long de la formation, adaptés aux différentes stratégies

présentées aux parents selon le module.

En depit de I’ offre de services disparate dans les CISSS et les CIUSSS pour les familles
d’enfants ayant une DI, des alternatives accessibles doivent €tre mises sur pied pour les
soutenir activement. La presente thése vise a documenter I’experience, les perceptions
et les besoins de soutien et de services des familles d’enfants ayant une DI pendant la
période de la petite enfance, la gestion des CP, ainsi qu’a évaluer efficacite d’une
formation interactive sur la gestion des CP a I’attention de ces parents en attente de
services d’intervention precoce. A cette fin, cette thése se decline en trois articles
complementaires s’interessant a trois aspects distincts, reliés au vécu des familles, afin
d’identifier leurs besoins, dans le but de développer des alternatives de services adaptés

a ceux-ci.

Le premier article concerne une analyse descriptive d’un formulaire d’enquéte en ligne
(voir Appendice C) , rapportant la perception des parents d’enfants ayant une DI d’age
préscolaire, envers la trajectoire de services d’evaluation diagnostique et d’intervention
précoce. Le second article est complémentaire, puisqu’il rapporte les resultats du
deuxiéme segment du formulaire d’enquéte, ou sont circonscrites les perspectives des
parents, en matiere de gestion sur les CP, pendant l'attente de services spécialisés. Cet
article vise a enrichir le portrait de la réalité vécue par ces familles concernant la
présence de CP chez leur enfant ayant une DI, la gestion de ceux-ci au quotidien, ainsi
que le soutien ponctuel sollicité et recu a cet effet, le tout pendant 1’attente de services
spécialisés. L’analyse du contenu de ces deux articles permet d’eclairer la perspective
des familles, concernant la realite vecue dans deux contextes distincts et d’offrir un

éventail de recommandations concreétes, pour les intervenants du milieu de pratique.
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Le troisiéme article porte sur une évaluation, a 1’aide d’un essai randomise contrdle
avec liste d’attente, de 1’efficacite d’une formation interactive, pour soutenir les parents
quant a la gestion des CP pendant I’attente de services. Ce troisiéme article compléte
les deux autres, puisqu’il permet d’evaluer D’efficacite d’une forme de soutien,

découlant directement des besoins mentionnés par les familles dans le sondage en ligne.

Ces trois articles forment les trois premiers chapitres de la thése et décrivent ensemble
les besoins des parents ainsi que I’efficacite d’une alternative de soutien, mise sur pied
pour répondre a ces besoins. Chaque article présente un contexte théorique en lien avec
l'aspect de 'expérience des parents a I'é¢tude, les objectifs de I'é¢tude, la méthode, les
résultats et la discussion. Le quatriéme et dernier chapitre est une discussion générale
des résultats de chacun des articles. Il est suivi d'une conclusion portant sur I'ensemble

de la theése.



CHAPITRE I

PERCEPTION DES PARENTS D’ENFANTS AYANT UN RETARD
GLOBAL DE DEVELOPPEMENT AU QUEBEC CONCERNANT
LA TRAJECTOIRE DE SERVICES

Justine Grenier-Martin et Mélina Rivard

(Université du Québec a Montréal, Canada)

Article publié dans la Revue de psychoéducation.
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1.1 Résumé

Chez les familles d’enfants ayant des particularites developpementales telles qu’un
retard global de développement (RGD) ou une déficience intellectuelle (DI), les
principaux defis rencontres durant I’enfance sont multiplies par les consequences
decoulant du diagnostic de leur enfant. L’experience vecue par les familles au coeur du
processus d’evaluation diagnostique et des services d’intervention precoce peut avoir
d’importantes repercussions sur la qualite de vie de la famille et sur le developpement
de I’enfant. Afin de mieux comprendre la situation des familles québécoises dont
I’enfant presente un RGD ou une DI, cette etude documente la perception de 61 parents
quant a leur experience dans la trajectoire de services d’evaluation diagnostique et
d’intervention precoce specialisee offerts au Quebec. Les données ont été recueillies a
partir d’un sondage en ligne constitue de choix de reponses et de questions ouvertes.
Les resultats montrent que le determinant de 1’evaluation de la qualite de la trajectoire
percu le plus negativement par les familles est 1’accessibilite aux services. De plus, les
familles evaluent positivement les services offerts a 1’enfant alors que ceux offerts en
peripherie a la famille entourant I’enfant sont evalues plus negativement. Une vision
orientée sur la famille entiére est proposée afin de maximiser le soutien regu par chacun
des membres tant par rapport a I’orientation dans les services que dans 1’offre de

soutien psychologique pour la famille.

Mots-clés : retard global de développement, trajectoire de services, perception de la

qualité des services.
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1.2 Abstract

Among families of children with developmental delays such as global developmental
delay (GDD) or intellectual disability (ID), most of the challenges faced during
childhood are increased by the consequences related to the child’s diagnosis. Families’
experiences surrounding diagnosis evaluation and early intervention services can have
important repercussions on the family’s quality of life and the child’s development. To
acquire a better understanding of the situation of Quebec families with a child having
a GDD or an IDD, this study document 61 parents’ perception surrounding diagnosis
evaluation and early intervention services trajectory offered in the province of Quebec.
Data was collected from an online survey made with multiple choices and open-ended
questions. The results show that the determinant of assessment of the quality of the
trajectory perceived most negatively by families was the accessibility of services. In
addition, families positively assessed services offered to the child directly while those
offered to the family surrounding the child were evaluated more negatively. A family-
centered approach is suggested to maximize the support received by each family

member both in terms of orientation of services and psychological support to the family.

Keywords: global developmental delay, services trajectory, perception of services quality.
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1.3 Introduction

La petite enfance est une periode cruciale du developpement de ’enfant qui comporte
une densite importante d’experiences pour les familles et peut étre associée a un stress
accru chez les parents (Koeske et Koeske, 1990; Williford et al., 2007). En effet, ceux-
ci doivent apprendre notamment a concilier les responsabilités reliées au travail et a la
famille, incluant les soins a prodiguer a I’enfant, la gestion financiere et leur relation
de couple (Estes ef al., 2009; Koeske et Koeske, 1990; Rivard et al., 2014). Chez les
familles d’enfants ayant des particularites developpementales telles qu’un retard global
de développement (RGD) ou une déficience intellectuelle (DI), les principaux défis
rencontres durant I’enfance sont multiplies par les problémes découlant du diagnostic
de leur enfant (Eisenhower et al., 2005; Johnson et al., 2011; Rivard et al., 2014). De
plus, ces difficultes sont exacerbees par la complexite des demarches qu’elles doivent
entreprendre pour obtenir des services d’evaluation diagnostique et d’intervention?
appropriés pour leur enfant (Protecteur du citoyen, 2015; Rivard et al., 2018).
L’experience vecue par les familles au ceeur du processus d’evaluation diagnostique et
des services d’intervention precoce peut avoir d’importantes répercussions sur la
qualite de vie de la famille et sur le developpement de I’enfant (Rivard, Lepine ef al.,
2015). L’experience refére au vecu des familles pendant la trajectoire de services
(Poirier et Goupil, 2008a, 2008b). Différents portraits du vécu des familles québécoises
pendant leur trajectoire de services associés a la petite enfance ont été documentés dans

le domaine du trouble du spectre de 1’autisme (TSA) (Poirier et Goupil, 2008a, 2008b;

2 Au Quebec, les services sociaux et de sante sont offerts a la population par I’intermediaire des Centres
intégrés de santé et services sociaux (CISSS) et Centres intégrés universitaires de santé et services
sociaux (CIUSSS) répartis dans les régions administratives du Québec. Les services généraux
(services de premiére ligne/proximite) sont offerts a I’ensemble de la population et les services
specialises (services de deuxieme ligne) sont offerts pour une population spécifique en fonction de
diagnostics precis. C’est le cas des services specialises en DI, en trouble du spectre de I’autisme (TSA)
et en déficience physique (DP). Les services spécialisés en DI, TSA et DP détiennent également le
mandat d’offrir des services aux enfants ayant un retard global de developpement (RGD; Loi sur les
services de santé et les services sociaux; RLRQ, c. S-4.2). Auparavant, les services dédiés aux
personnes ayant un TSA ou une DI étaient offerts par les centres de réadaptation en DI et trouble
envahissant du développement (CRDITED).
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Rivard, Lépine et al., 2015; Rivard, Mercier et al., 2015). Toutefois, peu d’etudes se
sont penchees sur la situation des familles d’enfants ayant un diagnostic de RGD ou de
DI. Aussi, peu d’informations sont disponibles sur le deploiement des services

spécialisés en RGD et en DI en petite enfance.

Dans le cadre d’une etude visant & evaluer 1’efficacite d’un centre d’evaluation
diagnostique en DI et en TSA comprenant une évaluation de la validité sociale des
services regus, les parents d’enfants ayant un RGD ou une DI semblent moins satisfaits
des services d’evaluation, d’intervention precoce et du soutien offert a leur famille
apres la réception du diagnostic, lorsqu’on les compare aux parents dont 1’enfant
présente un TSA (Rivard et al., 2018). Afin de mieux saisir la situation des familles
québécoises dont ’enfant presente un RGD ou une DI et, ainsi, de contribuer aux
connaissances disponibles pour favoriser 1’amelioration des services qui leur sont
offerts en petite enfance, cette étude documente la perception de 61 parents quant a leur
expérience dans la trajectoire de services d’evaluation diagnostique et d’intervention
precoce specialisee. La presente etude met en evidence I’importance accordee a
I’inclusion et a la collaboration des familles dans la recherche visant & evaluer les

services qui leurs sont offerts, mais aussi dans les interventions qui leurs sont proposées.

1.3.1 L’evaluation de la deficience intellectuelle et du retard global de developpement

en petite enfance

Le diagnostic de DI est bas¢ sur trois critéres diagnostiques distincts : des déficits
significatifs (deux écarts-types sous la moyenne a des tests standardisés) sur le plan du
fonctionnement intellectuel et des comportements adaptatifs, ainsi qu’une apparition
des déficits durant la période développementale (American Psychological Association
[APA], 2013). Les difficultés documentées sur le plan des comportements adaptatifs

doivent avoir un impact sur le fonctionnement de la personne dans au moins un des
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trois domaines associés a cette spheére de développement, soit les aptitudes
conceptuelles, sociales ou pratiques. L’evaluation diagnostique doit étre faite par une
personne possédant une expertise et une expérience clinique reconnues en évaluation
auprés de cette clientéle. Au Quebec, depuis I’entree en vigueur de la loi 21,
I’evaluation de la DI est réservée aux psychologues et aux médecins dont la formation

assure les compétences dans ce domaine (Girouard, 2014)3.

Durant la periode prescolaire, soit avant I’dge de 6 ans, la prudence est de mise avant
de poser un diagnostic de DI. Cette précaution est associée au potentiel de croissance
et de maturite anticipe chez I’enfant ainsi qu’a la validite moins bien etablie des outils
d’evaluation standardises permettant d’evaluer le fonctionnement intellectuel en petite
enfance (Girouard, 2014). Avant I’age de six ans, I’Ordre des psychologues du Quebec
(OPQ) recommande d’utiliser le diagnostic de RGD pour qualifier notamment des
écarts sur le plan intellectuel et des comportements adaptatifs chez le jeune enfant
(OPQ; Girouard, 2014). Le diagnostic de DI peut toutefois étre donné pendant la petite
enfance dans le cas d’enfants presentant des syndromes genetiques ou des anomalies
chromosomiques systématiquement associés a la DI (p.ex. Trisomie 21). Le RGD est
un diagnostic aussi défini dans la nouvelle version du manuel diagnostic des troubles
mentaux (DSM-5; APA, 2013). Dans le DSM-5, le diagnostic de RGD indique la
presence d’un trouble neurodéveloppemental chez les enfants de 5 ans et moins qui ne
parviennent pas a atteindre les stades de développement attendus pour leur age, et ce,
dans différentes sphéres de fonctionnement de I’enfant (Girouard, 2014). Cette
définition ne permet toutefois pas de baliser les critéres du RGD. Avant la parution du
DSM-5, la définition fonctionnelle de Shevell et ses collaborateurs (2003) a été

largement utilisée par les professionnels, les chercheurs et les gestionnaires

3 Au Québec, le diagnostic de RGD ou de DI est donné par un professionnel autorisé, comme un
médecin ou un psychologue par exemple, suivant une ¢évaluation des différentes sphéres
developpementales de 1’enfant ou celui-ci présente des retards significatifs dans deux sphéres
développementales ou plus.
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d’ctablissements du RSSS pour etablir le diagnostic de RGD ou pour determiner les
critéres d’admissibilite aux differents services d’intervention specialises. Selon Shevell
et ses collaborateurs (2003), le RGD comprend un retard de deux écarts-types sous la
moyenne dans au moins deux des cing domaines de développement, soit le
fonctionnement cognitif, les comportements adaptatifs, la motricité fine ou globale, le
langage (ou la parole) et les habiletés sociales. Ainsi, selon cette définition, il est
possible d’obtenir un diagnostic de RGD sans avoir de deficit sur le plan cognitif ou
des comportements adaptatifs, faisant en sorte que les profils cliniques associés a ce
diagnostic peuvent étre différents entre eux, mais également différents de ceux
d’enfants ayant une DI. L’ambiguite associee aux differents profils cliniques au sein
d’un méme diagnostic peut creer de la confusion dans ’orientation & adopter pour
I’acces aux services d’intervention (p.ex. entre les services en DI ou en DP; Abouzeid

etal.,2017).

Au Quebec, afin d’acceder aux services specialises en RGD-DI, I’obtention d’un
diagnostic de DI ou de RGD est nécessaire. Toutefois, le temps d'attente actuel pour
l'obtention d’un diagnostic s’eléve a plusieurs mois, voire plusieurs annees (Protecteur
du citoyen, 2015). Peu d’informations sont disponibles sur les temps d’attente pour
obtenir un diagnostic en DI. En revanche, différentes enquétes se sont intéressées a
cette question dans le domaine des TSA (McKinsey et compagnie, 2014; Poirier et
Goupil, 2008b; Protecteur du Citoyen, 2015). Par exemple, une enquéte réalisée dans
le cadre des activités de la fondation Miriam (McKinsey et compagnie, 2014) montre
que les delais d’attente pour I’obtention du diagnostic de TSA peuvent s’elever jusqu’a

3 ans (Rivard et al., 2018; Rivard, Lépine et al., 2015).

Une étude réalisée par Poirier et Goupil (2008a, 2008b) documente I’experience de 88
familles d’enfants ayant un TSA vivant au Quebec quant a leur trajectoire d’evaluation
diagnostique, les premiers soupgons reliés au TSA chez leur enfant, le processus

d’evaluation ainsi que 1’annonce officielle vecue. Les resultats de 1’etude montrent que le
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delai d’attente moyen pour I’obtention du diagnostic de TSA est de 2,9 ans, et que I’4ge
moyen des enfants lors de la premiere rencontre suivant les premiers soupgons des familles
est de 3 ans. Les résultats indiquent également que les familles rencontrent en moyenne
4,5 professionnels dans le cadre de I’evaluation diagnostique avec un delai moyen de 13,2

semaines d’attente pour consulter chaque specialiste (Poirier et Goupil, 2008b).

1.3.2 Les services de soutien et d’intervention en petite enfance

L’Institut national d’excellence en sante et services sociaux (INESSS) a public un guide
de pratique et I’Institut universitaire en DI et TSA a emis deux revues systematiques
visant a encadrer les pratiques d’intervention precoce en RGD, intitulés respectivement
le Guide de pratique d’intervention precoce auprés des enfants de 2 a 5 ans présentant
un RGD associé a une DI (Fédération québécoise des CRDITED [FQCRDITED],
2015), L efficacité des interventions pour les enfants de 2 a 5 ans présentant un retard
global de développement (Lehoux, 2015) et L efficacite des programmes de soutien
offerts aux parents d’enfant presentant une DI ou un TSA et ayant un trouble du
comportement ou un trouble grave du comportement (Lehoux et Gayadeen, 2015). Ces
ouvrages portent sur les meilleures pratiques a adopter en mati¢re d’intervention
précoce et documentent les programmes disponibles dans les écrits scientifiques par le
biais d’une revue systematique en intervention en RGD d’une part, et associée aux
comportements problematiques (CP) d’autre part. Le guide de pratique de P'INESSS
offre des recommandations reliées a différents domaines des services comme
I’evaluation diagnostique, la priorisation, I’intervention specifique aux differentes
sphéres developpementales, I’intervention sur les CP et le soutien des milieux
(FQCRDITED, 2015). Neanmoins, peu d’information est actuellement disponible sur
la mise en place des pratiques et des recommandations au sein des services

d’intervention specialisés des CISSS et des CIUSSS.
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Une vaste enquéte realisee par Picard (2012) auprés de 567 familles d’enfants ayant
une DI de tous ages confondus a montré que 90 % d’entre elles avaient besoin de
soutien supplémentaire au quotidien, par rapport a ce qui leur était offert dans le réseau
de services spécialisés. Alors que ces familles soulignent les nombreuses difficultés
rencontrées au sein des services spécialisés (CRDITED), elles sont plus du tiers a
mentionner qu’il s’agit de leur unique source de soutien formel. Parmi les 567 familles
complétant cette enquéte, 56 avaient un enfant agé de moins de 10 ans, et les principaux
besoins d’intervention nommes par ces familles sont les programmes de stimulation
precoce, les programmes d’acquisition d’habiletes pour les enfants et I’entrainement

aux habiletés parentales (Picard, 2012).

Dans le méme ordre d’idees, Tremblay et ses collaborateurs (2012) ont réalisé une
etude pour evaluer ’utilisation des services par les familles d’enfants ayant une DI et
leur satisfaction par rapport a ceux-ci a I’aide d’un questionnaire comportant onze
questions. Dans cette etude, les chercheurs ont documente les services d’intervention
utilises par 119 familles d’enfants ayant une DI, 4ges de 13 ans en moyenne, dont
certains étaient adultes, et vivant dans une région du Québec. Parmi les services
répertoriés par les familles, les plus utilisés par les familles sont le répit-gardiennage
(61 %), le soutien d’un educateur specialise a domicile (60 %) et les professionnels
(56 %). Concernant, les services qu’ils auraient aime avoir, les participants signalent
les spécialistes (43 %), le répit (17 %) et ’accompagnement (14 %). Les chercheurs
soulignent aussi que les participants étaient davantage enclins a voir des problémes

d’accessibilite aux services plutdt qu’envers la qualite des services regus.

Au-dela de ces études et de la publication des guides de pratiques (FQCRDITED, 2015;
Lehoux et Gayadeen, 2015), aucune information n’etait disponible concernant la
perception des parents d’enfants ayant un RGD ou une DI au Quebec. La presente etude

vient documenter davantage la réalité vécue par ces familles.
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1.3.3 L’evaluation de la perception des familles quant a leur trajectoire de services

La trajectoire de services constitue I’ensemble des €tapes parcourues par les familles
au sein de I’organisation des services pour obtenir des services (Barelds et al., 2009).
Cette trajectoire est ponctuée de transitions et de périodes charniéres pendant lesquelles
plusieurs changements sont vécus (Protecteur du citoyen, 2015). Au-dela de
I’evaluation des effets et de la satisfaction des familles envers les programmes qui leur
sont offerts, il est important d’evaluer de quelle fagon les familles et les utilisateurs de
services jugent leur trajectoire de services puisqu’elle peut changer la perception de
Iefficacite des services regus, la collaboration des familles et la qualite de vie des

familles (Rivard, Lépine et al., 2015; Rivard, Mercier et al., 2015).

Dans le cadre d’une etude visant a evaluer le soutien requis dans les différentes sphéres
de vie familiale chez les familles d’enfants de tous dges ayant une incapacite (auditive,
intellectuelle, visuelle, motrice, sante mentale et traumatisme cranien), l’équipe de
Dionne (2006) a réalisé des entrevues individuelles et de groupe aupres d’une trentaine
de parents afin de documenter la perception des effets de 1’incapacite sur la vie de ces
familles ainsi que leur experience d’utilisation des services. Les commentaires sur les
services rapportés par les parents concernent principalement les delais d’attente, le
manque de professionnels spécialisés et les difficultés a trouver les informations
concernant les services. Les familles ont proposé différentes suggestions pour
améliorer les services, tels que 1’augmentation du niveau de sensibilite des intervenants,
I’amelioration de I’accessibilite des services et I’augmentation de la disponibilite des

services (Dionne et al., 2006).

Dans une serie d’etudes menees auprés des personnes ayant une DI, de leurs familles
et d’intervenants, Barelds et ses collaborateurs (2009, 2010, 2011) ont établi des
determinants permettant d’evaluer cette qualite per¢ue de leur trajectoire de services

selon les familles. Dans ce modele, quatre déterminants de qualité de la trajectoire de
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services sont mis en évidence soit la continuité des services, I’accessibilite aux services
et aux professionnels, la flexibilité des services ainsi que la validité des informations
recues (Barelds et al., 2009, 2010). La continuité représente la facilité a naviguer entre
les services sans devoir étre placés en attente entre chacun des services. L’accessibilite
represente la facilite et la rapidite d’accés aux services. La flexibilite represente le
niveau d’adaptation et d’individualisation des services aux besoins et aux particularités
des enfants et de leur famille. La validité représente le degré de pertinence que les
familles attribuent aux informations transmises, aux outils d’evaluation utilises et aux
interventions mises en place par le personnel. Selon les résultats de leurs études, on
constate des differences marquees entre la perspective d’evaluation de la trajectoire de
services des intervenants et des chercheurs par rapport a celles des familles et des

personnes ayant une DI (Barelds et al., 2010).

Une etude realisee au Quebec a repris le modéle d’evaluation de la qualite de la trajectoire
de services de Barelds et ses collaborateurs (2009, 2010, 2011) afin de documenter la
perception des parents d’enfants ayant un TSA quant a la qualité de la trajectoire des
services specialises en petite enfance, de 1’evaluation diagnostique jusqu’a I’entree a
I’ecole, en passant par les services d’intervention precoce (Rivard, Lépine et al., 2015).
Au sein de I’etude, ils ont evalue I’importance relative attribuee aux determinants par les
familles, la perception du degre d’implantation des determinants dans les services, et ils
ont mesuré la qualité percue par les familles envers la trajectoire vécue en fonction des
quatre déterminants du mod¢le de Barelds et ses collaborateurs (Rivard, Lépine ef al.,
2015). Par I’entremise des reponses des 179 parents, ’etude a permis de conclure que
ces quatre déterminants de la qualité étaient ceux per¢us comme étant importants pour
les familles tout au long de leur parcours. Les familles jugent plus négativement les
determinants de continuite dans les services et 1’accessibilite aux services (p.ex.
diagnostic, services d’intervention comportementale intensive). A la suite de cette étude
et d’une seconde realisee sur la perception des familles quant aux services d’intervention

comportementale intensive, un modéle d’evaluation de la qualite de la trajectoire des
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services a ét¢ propos¢. Ce modele inclut les quatre déterminants de Barelds et ses
collaborateurs (2011) ainsi qu’un cinquiéme determinant, soit la qualite de la relation
entre les intervenants et la famille. La relation famille-intervenant représente les rapports
entre les familles et les intervenants, ou la fagon dont elles se sentent entendues et
respectées par le personnel pendant leur trajectoire de services (Rivard et al., 2016;
Rivard, Lépine ef al., 2015). Ainsi, différentes ¢tudes ont documenté la perception des
parents d’enfants ayant un TSA, un modele a aussi ét¢ mis sur pied afin de fournir des
indicateurs d’evaluation de la perception envers la trajectoire de services, mais peu de
travaux 1’ont aborde auprés des familles d’enfants ayant une DI. A notre connaissance,
aucune étude a ce jour n’a evalue de fagon systematique la perception des familles
d’enfants ayant un diagnostic de RGD ou de DI quant 2 la qualite de leur trajectoire de
services en petite enfance, notamment depuis la publication des guides de pratiques en

RGD au Québec (FQCRDITED, 2015; Lehoux et Gayadeen, 2015).

1.3.4 Objectif

L’objectif general de la presente etude est de decrire I’experience vecue par les parents
de jeunes enfants ayant une DI ou un RGD lors de leur trajectoire de services en petite
enfance, soit lors de la période entourant I’evaluation diagnostique et celle couvrant les
services d’intervention precoce (services d’information, services de soutien a la famille

et services d’intervention precoce dediee a I’enfant).

Le premier objectif specifique de 1’etude est de dresser un portrait des services regus
par les familles lors de ces deux périodes de la trajectoire de services en petite enfance.
Le deuxiéme objectif specifique est d’obtenir la perception des parents concernant la
qualité de la trajectoire de services en regard des cinq déterminants de qualité retenus
dans I’adaptation du modele Barelds et ses collaborateurs (2009, 2010, 2011; Rivard,
Lépine et al., 2015).
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1.4 Méthode
1.4.1 Participants

Les participants sont 61 parents (57 meres et 4 péres) d’au moins un enfant ayant un
diagnostic de RGD ou de DI. Les critéres d’inclusion de 1’etude etaient : 1) étre parent
d’un enfant ayant obtenu un diagnostic de RGD ou de DI; 2) que I’enfant soit age de
sept ans et moins; 3) étre résident de la province de Québec; 4) comprendre et pouvoir
s’exprimer dans la langue frangaise ou anglaise. Le seul critére d’exclusion de I’etude
etait la presence d’un diagnostic de TSA chez 1’enfant pour lequel le parent repondait

au questionnaire.

Le Tableau 1.1 présente les caractéristiques sociodémographiques des familles
participantes. La majorité des répondants (85,2 %) sont nés au Canada, ont comme
langue maternelle le francais (90,2 %; deux participants avaient comme langue
maternelle I’anglais, deux participants I’espagnol, un participant le roumain et un autre
¢tait de langue persane) et sont mariés ou conjoints de fait (75,4 %). Au moment de
repondre au formulaire d’enquéte en ligne, les repondants etaient 4gés en moyenne de
36 ans (ET = 5,35), soit 4gés entre 23 ans et 50 ans. Leur revenu annuel moyen était de
70 6508. Concernant leur niveau de scolarité, 57,4 % ont complété un diplome de
niveau universitaire. La majorité des participants ont un emploi a temps plein ou a

temps partiel (75,4 %).

Les familles ayant participe & 1’enquéte habitent differentes regions du Quebec :
Montérégie (26,2 %), Laurentides (24,6 %), Montréal (19,7 %), Québec (6,6 %),
Mauricie (6,6 %), Outaouais (4,9 %), Saguenay-Lac St-Jean (3,3 %), Abitibi
Témiscamingue (3,3 %), Lanaudiére (3,3 %), et Laval (1,6 %). La majorité des familles
ont plus d’un enfant : 52,4 % des familles ont deux enfants, et 29,5 % en ont trois ou
plus, alors que 18,1 % d’entre elles ont un seul enfant. Une portion des familles

(11,5 %) a deux enfants ayant des problémes de développement. Lorsque questionnés
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sur la perception de leur état de santé physique et mentale, la majorité des participants
ont rapporte avoir un “bon” ou “trés bon” etat de sante physique (93,5 %) et de santé
mentale (86,9 %). Lorsque questionnés sur leur niveau de connaissances relié¢s a la DI,
80 % des répondants estiment avoir un niveau de connaissances entre moyen et tres

élevé. Quelques parents avaient une formation ou un emploi en lien avec la DI (18,4 %).

Au moment de completer le formulaire d’enquéte, les enfants etaient 4ges en moyenne
de 4 ans et 8 mois (écart-type de 2 ans) et a peine plus de la moitie d’entre eux sont des
gargons (50,8 %). Tel que l'indique le Tableau 1.2, une grande proportion des enfants
présente un syndrome génétique ou une anomalie chromosomique associée a la DI
(57,4 %). Les parents ont recu le diagnostic officiel de RGD ou de DI de I’enfant entre
avril 2010 et octobre 2017. Les enfants sont principalement en milieu de garde (70,5 %)
alors que les autres enfants sont en 4ge d’étre a I’ecole. Pour les enfants en milieu de
garde (n=43), la majorite d’entre eux sont dans un centre de la petite enfance (n=21) ou
en milieu familial (n=14) alors que six d’entre eux sont en garderie privée et deux
demeurent a la maison. Concernant les enfants d’age scolaire (n=18), la majorite (n=12)

frequente une ecole ordinaire et douze d’entre eux sont dans une ecole specialisee.

1.4.2 Instrument de mesure

Le formulaire d’enquéte en ligne utilisé a été créé par les chercheurs a partir des
questionnaires utilisés dans les ¢tudes similaires évaluant les besoins des familles dont
I’enfant présente une DI ou un TSA (Barelds et al., 2009, 2010, 2011; Picard, 2012;
Rivard, Mercier et al., 2015). A 1a suite de la construction du formulaire d’enquéte, un
comité de trois experts (deux professeurs-chercheurs spécialisés en DI et une
psychologue spécialisée en enfance et en DI) a révisé son contenu. Cette évaluation a
permis d’effectuer des modifications concernant la structure du questionnaire, sa

longueur et la diversité des ¢léments abordés. Une préexpérimentation a ensuite été
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effectuce auprés d’un parent d’enfant ayant un RGD vivant dans la region de
Lanaudiere afin de valider la compréhension et la fluidit¢ de la complétion du
questionnaire. Cette etape a permis d’adapter le vocabulaire de certains items et

d’ajouter une definition des concepts principaux du questionnaire.

Le questionnaire sous sa forme finale est constitu¢ de cinq sections distinctes : 1)
formulaire de consentement; 2) informations sociodémographiques; 3) services
d’evaluation diagnostique requs; 4) services d’intervention precoce reus et; 5) gestion
des comportements problématiques. Les réponses aux quatre premicres sections de
cette enquéte constituent les resultats du present article. Le formulaire d’enquéte est
constitu¢ de 82 questions en trois catégories : des questions a choix multiples, des
réponses courtes et des questions a développement. La section contenant les
informations sociodémographiques comporte 29 questions dont 20 a choix multiples et
neuf a reponses courtes; la section sur les services d’evaluation diagnostique regus
comprend 14 questions dont neuf a choix multiples, quatre réponses courtes et une a
développement; la section sur les services d’intervention presente 22 questions dont 16
a choix multiples, trois a réponses courtes et trois a développement; et la section sur la
gestion des comportements problématiques détient 17 questions dont 10 a choix

multiples et sept a développement.

1.4.3 Procédure

Cette etude a cte approuvee par le Comite d’ethique a la recherche conjoint (CERC)
des CRDITED du Quebec et par le Comite d’ethique de la recherche pour les projets
ctudiants de 'UQAM (CERPE).

Le formulaire a ét¢ mis en ligne a ’aide du logiciel Lime Survey. Le recrutement des

parents a été réalisé entre les mois de novembre 2016 et novembre 2017. Les participants
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ont ete recrutes a 1’aide d’une lettre et d’une annonce diffusees aux familles eligibles du
CISSS des Laurentides et du CISSS de la Montérégie-Ouest. Ils ont aussi été recrutés
grice aux reseaux sociaux (Facebook) et par I’entremise de differentes associations de
parents et de groupes communautaires en DI. Les participants avaient la possibilité de
remplir le questionnaire en frangais ou en anglais. Un code alphanumérique était attribué
automatiquement par le logiciel, ce qui assurait la préservation de la confidentialité. Du
soutien pour remplir le formulaire d’enquéte en ligne etait offert par telephone ou en

personne au besoin, mais aucun participant n’a contacte I’equipe a cet effet.

1.4.4 Analyses

Pour chacune des sections portant sur la trajectoire d’evaluation diagnostique et
d’intervention precoce, deux types d’analyses ont ete utilises: des analyses
descriptives quantitatives pour les questions fermées et des analyses qualitatives pour

les questions ouvertes.

Des analyses descriptives ont été réalisées pour calculer les moyennes et les écarts-
types. Des corrélations ont été effectuées pour évaluer la relation entre les données
sociodémographiques, le type de services recus et les besoins exprimés (Tabachnick et
Fidell, 2001). Des tests ¢ ont été réalisés pour comparer les résultats obtenus aux

determinants d’evaluation de la qualite des services.

L’analyse qualitative des questions ouvertes a ete realisee selon la methode d’analyse
de contenu systematique de L’Ecuyer (1990; Patton, 2002). Une lecture initiale des
reponses a permis de degager les thémes principaux pour constituer une grille d’analyse.
Une grille de codification par théme a été construite pour chacune des questions par
deux personnes indépendantes qui ont coté un verbatim pour en dégager les themes.

Les deux grilles obtenues ont ensuite ét¢ comparées pour constituer une nouvelle grille.
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Cette grille a ensuite ete discutee et utilisee sur une portion du materiel pour s’assurer
de répondre aux critéres d’exhaustivite attendus, ot tous les items peuvent cadrer dans
la grille, et d’exclusion mutuelle, ou les items ne peuvent correspondre a plus d’un
sous-theme dans la grille. La grille de codification a ensuite €té appliquée aux réponses
de tous les participants. Par la suite, le nombre et le pourcentage de répondants ayant
mentionné un des themes ont été calculés. Un accord interjuge a été réalisé pour 10 %
du contenu (les énoncés ont été codés sous les mémes themes pour chaque personne
dans 100 % des analyses). Les résultats sont rapportés selon le pourcentage de
répondants ayant mentionné un énoncé reli¢ a un théme et le contenu du théme est

décrit par la suite.

1.5 Résultats

La présentation des résultats est divisée en deux sections : 1) la trajectoire des services
d’evaluation diagnostique ; 2) la trajectoire des services d’intervention precoce. Au
sein de chaque section, la description des services offerts est présentée, suivie par

I’evaluation de la qualite de la trajectoire, telle que percue par les parents.

1.5.1 Trajectoire de services d’evaluation diagnostique

Cette section décrit les services regus par les familles selon deux étapes : 1) avant
I’évaluation diagnostique, soit de la provenance de la référence reliée a un probléme
developpemental vers I’equipe d’evaluation; 2) le processus d’evaluation et I’annonce

du diagnostic.



39

1.5.1.1 Etape antérieure a 1’evaluation diagnostique

A la question « De quelle facon avez-vous ete refere a cet endroit [milieu qui a posé le
diagnostic]? » les familles etaient invitees a cocher ’item qui correspondait a leur
expérience. Plus de la moitié des parents (59,0 %) rapportent avoir été référés par leur
médecin de famille. Dans une moindre proportion (8,2 %), les familles rapportent que
ce sont d’autres types de professionnels qui ont ete les premiers referents (p.ex.

orthophoniste).

Afin de documenter le processus ayant mene a I’evaluation diagnostique, les familles
devaient nommer ’endroit oti I’evaluation a ete realisee. Les familles rapportent avoir
¢été orientées vers un milieu public dans la plupart des cas (87,0 %). La majorité des
familles rapportent avoir beneficie de services d’evaluation sans frais, alors que 9,8 %
ont recu une combinaison de services publics et privés. Une plus faible proportion de
parents (3,3 %) ont eu recours exclusivement aux services prives pour 1’evaluation de
leur enfant. En moyenne, les familles ont di patienter 6,15 mois (ET = 8,66) entre le
moment de la reference et le debut du processus d’evaluation. Le temps d’attente varie
entre aucune attente (dans le cas du dépistage de certains syndromes génétiques
detectes dés la naissance ou durant la grossesse) jusqu’a quatre annees (48 mois)

d’attente avant de commencer le processus d’evaluation diagnostique.

1.5.1.2 Etape de I’evaluation diagnostique

Le Tableau 1.3 presente ’age de I’enfant lors de I’obtention du diagnostic et en
fonction du diagnostic donné. Dans le cas ou le diagnostic a été regu aprés la naissance,
l'age moyen des enfants au moment du diagnostic est d'un an et 11 mois (E7 =24 mois)
et il varie entre un mois et 7 ans 7 mois. Il n’y a pas de lien significatif entre I’age au

moment du diagnostic et le type de diagnostic obtenu (X? (6) : 21,25, p = ,02).
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Les diagnostics des enfants ont été obtenus en majorité en milieu hospitalier (82,0 %),
suivi des cliniques de développement régionales (p. ex. clinique régionale d'évaluation
et du développement de l'enfant de Lanaudiére; centre d’evaluation Voyez les choses
a ma fagon) et des centres de réadaptation en déficience physique (CRDP; p. ex. Centre
Montérégien de Réadaptation, centre de réadaptation Mackay; 14,7 %). Un faible
nombre de participants ont recu le diagnostic en clinique privée (3,3 %). Parmi les
diagnostics obtenus en milieu hospitalier, 59,0 % provenaient d’hdpitaux specialises
en enfance et 23,0 % venaient d’hopitaux generaux de differents secteurs du Quebec.
Le processus d’evaluation a dure en moyenne 2,5 mois (ET =3,89 mois), de la premiére
rencontre a I’annonce diagnostique variant entre moins d’une semaine et 48 mois
d’attente. Les differents professionnels rencontrés par les parents sont présentés au
Tableau 1.4. Dans le cadre du processus d’evaluation diagnostique, les participants ont
rencontre en moyenne plus de trois professionnels (3,23/famille) variant d’un a huit

professionnels.

1.5.1.3  Evaluation de la qualite de la trajectoire des services d’evaluation diagnostique

La perception de la qualite de la trajectoire des services d’evaluation diagnostique a ete
evaluee de maniére qualitative. Lorsque ’on interroge les familles selon la question
suivante : « Comment qualifieriez-vous votre experience et celle de votre enfant par
rapport au processus d’evaluation diagnostique vecu pour votre enfant (nous
souhaitons connailre votre perception de votre experience globale)? », I’analyse
qualitative a permis d'identifier sept themes concernant les éléments appréciés par les
familles (49,4 % des éléments nommgs), et six thémes relatifs aux éléments moins
appréciés (50,6 % des éléments nommés), lors de la trajectoire de services d'évaluation

(160 ¢éléments nommés au total).
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1.5.1.3.1 Elements de la trajectoire de services d’evaluation apprecies

Les ¢léments jugés positivement par les parents en ce qui concerne la qualité¢ de la
trajectoire de services d’evaluation sont regroupes en sept thémes généraux :
I’expertise du milieu (11,3 %; par exemple : « une équipe trés bien formée »), le
soutien général regu (10,0 %), la validité (6,9 %; par exemple: « processus
d’evaluation realise de facon professionnelle, nous avons confiance en la qualité »),
I’accessibilite (6,9 %), le soutien émotionnel (5,0 %; par exemple : « nous nous
sommes sentis trés soutenus »), le soutien informationnel et administratif (5,0 %; par
exemple : « on m’a donne des informations sur I’association du syndrome de Down
de ma région »), et la continuité des services (4,4 %; par exemple : « prise en charge

immediate apres pour faire I’intervention recommandee »).

1.5.1.3.2  Eléments juges negativement sur la trajectoire de services d’evaluation

Les ¢éléments que les parents ont jugés plus négativement par rapport a la qualité de la
trajectoire de services en intervention précoce sont regroupés en six thémes généraux :
le manque d’accessibilite aux services (15,0 %; par exemple : « plusieurs mois avant
d’avoir un rendez-vous »), le manque de validité des informations et des évaluations
réalisées (9,4 %; par exemple : « Au public, les services sont difficiles a obtenir, et
nous n'avons pas confiance a l'impartialité et la justesse des évaluations qu'on y
retrouve »), le manque de soutien émotionnel (8,8 %; « Cela a été terrible. On s'est
sentis abandonnés, complétement oubliés avant, pendant et apres le processus »), le
manque de soutien informationnel et informatif (8,1 %; « aucun support, je me suis
arrangée seule, je n'étais méme pas au courant qu'il faisait des tests pour la trisomie 21
a mon enfant, j'ai tout appris au téléphone le jour du diagnostic »), le manque de
continuité entre les services (6,3 %; « Processus long...2 ans et demi entre le don de

sang et le résultat »), et le manque de flexibilité des services (3,1 %; par exemple : « A

deux jours de vie [du nouveau-né], nous avons di aller a 'hopital pour le diagnostic de
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trisomie 21 alors que nous étions de retour a la maison la journée méme de
l'accouchement. Je me rends compte que nous aurions tres bien pu attendre une semaine
ou plus. Cela n'aurait rien changé au diagnostic, mais nous aurions ét¢ beaucoup plus

confortables »).

1.5.1.3.3  Evaluation de la trajectoire de services d’evaluation diagnostique selon les

déterminants de qualité

Les fréquences et les moyennes des réponses obtenues aux questions visant les cinq
determinants d’evaluation de la qualite de la trajectoire de services sont resumees au
Tableau 1.5. Suivant les analyses de test ¢ réalisées pour comparer les résultats obtenus
entre les cinq déterminants, des différences significatives sont observées.
L’accessibilite est significativement moins appreciee que la continuite (p = ,004), la
validité (p =,021) et la relation famille-intervenant (p = ,005). Par ailleurs, la flexibilité
¢tait significativement moins appréciée que la relation famille-intervenant (p = ,013).
Ainsi, en général, les résultats obtenus en comparant les différents déterminants sont
neutres, 4 I’exception du determinant abordant la relation famille-intervenant qui est
significativement plus apprecie. Il n’y a pas de difference significative entre les autres

déterminants de qualité des services (tous les p > ,051).

1.5.2 Trajectoire de services d’intervention precoce

La description des resultats concernant la trajectoire de services d’intervention precoce
est divisee selon trois types de services. D’abord, les resultats concernant les services
de type informatifs, qui incluent les renseignements, 1’orientation dans les services et
I’accés 4 du materiel specialise (p.ex. chaise adaptee) que les parents disent avoir regu
sont rapportés. Ensuite, les services de soutien a la famille recus par nos participants

sont décrits. Ces services regroupent les services permettant de former les familles et
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ciblent particulierement les habiletés parentales. Finalement, les parents ont pu se
prononcer sur les services d’interventions directes que leur enfant a re¢u afin de
soutenir les spheres développementales touchées par des retards (p. ex. orthophonie,

ergothérapie, psychoéducation).

1.5.2.1 Les services informatifs

Les familles ont rapporté avoir recu des informations principalement grace aux services
de premiere ligne comme les CSSS ou les hopitaux (24,7 %) ou leur médecin (14,9 %).
Dans 13,1 % des situations, les familles indiquent avoir obtenu des informations par
I’intermediaire d’etablissement de la deuxiéme ligne de services (services specialises)
et pour 10,9 % des familles, les informations ont ete obtenues par le biais d’internet ou

de recherches personnelles.

Concernant le type d’informations recues, celles-ci peuvent étre regroupées en cing
grands thémes soit : 1) les informations sur le soutien financier, 2) les informations
concernant le cheminement scolaire, 3) les informations reliées aux différents services et
les etablissements qui les offrent, 4) les informations concernant 1’accés a du materiel
spécialisé pour faciliter le fonctionnement a domicile, et 5) les informations reliées au
diagnostic, comme les symptomes et les troubles concomitants. La majorité des familles
(72,1 %) ont mentionne avoir re¢u des informations concernant 1’aide financiére, les
subventions ou les allocations qu’elles pourraient recevoir, et ces familles ont jugé a 78 %
que I’information regue etait « aidante ou trés aidante ». Prés de la moitié des parents
(43,4 %) ont recu des informations concernant le cheminement scolaire de leur enfant et
environ la méme proportion de parents (43,1 %) a obtenu des informations sur les
services spécialisés privés et publics disponibles reliés au diagnostic. Concernant leur
niveau d’appreciation respectif, les familles ont ete 58,8 % & juger « aidantes ou trés

aidantes » les informations sur le cheminement scolaire recues et 64,6 % pour les
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informations regues concernant les services spécialisés. Plus du tiers des familles
(37,7 %) rapportent avoir recu des informations relices a ’accés & du materiel adapte
pour faciliter le fonctionnement de I’enfant a domicile, et celles-ci sont 86,4 % a juger
ces informations comme étant « aidantes ou trés aidantes ». Finalement, les informations
reliées au diagnostic lui-méme ont ét¢ nommeées par 27,0 % des familles et 71,4 % des

familles ont jugé « aidantes ou tres aidantes » les informations regues.

1.5.2.2 Les services de soutien

Le Tableau 1.6 présente les différents services de soutien recus par les familles a la
suite du diagnostic. Le service de soutien le plus utilise par les familles de I’echantillon
est le service de répit (42,6 % des familles ont nommé en avoir recu). Ce service est
également le plus utilise en termes d’heures par mois par les familles (16,7
heures/mois). Le service le plus apprécié par les familles est le groupe de soutien pour
les parents dans la méme situation qu’elles (4,6/5). L’aide-ménagere obtient la note
d’appreciation la plus faible. Concernant la repartition des notes d’appreciation, un peu
moins de 90 % des familles ont trouvé « aidant ou trés aidant » les services de soutien

qu’elles ont regus (87,6 %).

1.5.2.3 Les services d’intervention directe dedies a I’enfant

Le Tableau 1.7 presente les differents services d’intervention regus par les enfants, le
nombre d’heures d’intervention par mois, la duree du service recu et 1’appreciation du
service par la famille. Les services d’intervention precoce les plus utilises par les
familles sont I’ergotherapie, la physiotherapie et ’orthophonie. Le service le plus
utilise en termes d’heures par mois et de duree du service est 1’education specialisee.
En moyenne, les familles ont regu des services d’un peu plus de quatre intervenants de

disciplines differentes. Le niveau d’appreciation moyen des divers services regus varie
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entre 3,31/5 pour la psychologie et 4,39/5 pour la psychoeducation. Lorsqu’on observe
la repartition des notes d’appreciation des familles, on constate que 30 % des familles
disent que ces services ont été « pas aidant ou peu aidant » ou demeurent « neutre » par

rapport a ’apport de ceux-ci.

1.5.2.4 Evaluation de la qualite de la trajectoire de services d’intervention precoce

L’analyse qualitative des questions ouvertes sur le niveau de satisfaction globale des
familles envers les services d’intervention precoce recus a permis d’identifier des
thémes par types de services. Un total de 118 éléments ont ét€ nommés par les familles
concernant la perception de la qualité de la trajectoire, pendant la période couvrant la
petite enfance. Ce sont 21,2 % des parents qui ont rapporte des elements d’evaluation
positifs (quatre thémes) et 78,8 % de parents qui ont rapporté des éléments a améliorer

(quatre thémes).

1.52.4.1 Eléments jugés positivement sur la trajectoire des services d’intervention

précoce

Les éléments que les parents ont jugés positivement par rapport a la qualité¢ de la

trajectoire de services en intervention précoce sont regroupé€s en quatre thémes généraux.

Premierement, 9,3 % des participants nomment avoir été satisfaits de facon générale
quant a leur trajectoire de services en petite enfance (p.ex. : « trés bon service du
CRDI », « tres, treés bien »). Deuxiemement, certains parents (5,9 %) rapportent avoir
recu des services plus satisfaisants au prive qu’au public. Troisiémement, certaines
familles ont spontanement mentionne avoir le sentiment d’avoir ete ecoutees par
I’entremise des associations en DI (4,2 %). Par exemple, ’'une d’elles ecrit: « cette

ressource a €té d'une grande aide tant pour I'ecoute, I'information que 1’acces aux soins
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le temps d'étre accepté dans des programmes gouvernementaux ». Deux familles
mentionnent évaluer positivement les services reliés aux progrés réalisés par leur

enfant: « depuis que mon enfant est suivi, on voit une bonne différence » (1,8 %).

1.5.2.4.2 Eléments a ameliorer sur la trajectoire des services d’intervention precoce

selon les parents

Les ¢léments que les parents ont jugés plus négativement par rapport a la qualité de la

trajectoire de services en intervention précoce sont regroupés en quatre thémes.

Premiérement, les parents rapportent spontanement le manque d’accessibilite aux
services. A cet egard, ils identifient les delais dans 1’accés aux services (8,5 %),
I’absence de certains services (5,9 %), le manque de ressources humaines dans 1’offre
de services (5,9 %), les services inadéquats (4,2 %), la nécessité de faire des plaintes
pour étre desservi (1,7 %), les professionnels surchargés (1,7 %), la fréquence de
services trop faible (0,8 %), la lourdeur des taches administratives (0,8 %), 1’absence
de répit (0,8 %) et les services offerts au privé seulement (0,8 %). Les parents
mentionnent entre autres ¢léments faire face a « beaucoup de services indisponibles a
cause de I’attente », a des « services saupoudrés et éducatrice peu disponible et pas a

jour », et devoir « s'assurer d'avoir été entendus et user de patience ».

Deuxiemement, les parents mentionnent une insatisfaction générale. Le
mécontentement ressenti par les familles est aussi exprimé par une insatisfaction
générale face au manque de soutien général pour les parents dans le processus (11,9 %),
le manque de soutien psychologique pour les parents (4,2 %), I’injustice dans
I’attribution des services en lien avec le diagnostic de 1’enfant (4,2 %; p.ex. offre de
services differente entre les enfants ayant un diagnostic de DI ou un TSA), I’energie

requise pour avoir acces a des services (2,5 %), 1’offre de services publics (2,5 %), les
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services privés colteux (0,8 %), le manque de liens entre les professionnels (0,8 %), le
manque de services alternatifs (0,8 %) et la difficult¢ a pouvoir prendre part a des
groupes de soutien parentaux (0,8 %). Certaines familles se disent également
insatisfaites des services de facon générale (0,8 %). Concrétement, les familles
rapportent qu’elles ont « l'impression [d’étre] laissees a se debrouiller toutes seules »,
que les « services de soutien pour les parents sont peu connus, peu diffusés et peu
accessibles », et qu’elles « aurai[en]t aimé avoir 1'aide dont I’enfant autiste beneficie

avec le programme ICI ».

Troisiemement, la continuité a été identifiée par plusieurs familles comme un obstacle
dans la trajectoire de services. Les familles soulignent des services dispersés (7,6 %),
les épisodes de services trop courts (4,2 %), le roulement de personnel (1,7 %), le
mangque de suivi des professionnels dans le dossier de I’enfant (0,8 %) et le manque de
disponibilité des professionnels (0,8 %). Par exemple, les familles se disent étre décues
lorsque leur enfant change de services et doivent attendre longtemps avant de
recommencer les services ou lorsqu’elles sont face a un changement d’intervenant a
cause du roulement de personnel (« c'est dommage de le stopper pour se retrouver en
attente ailleurs », « c'est une perte de temps pour l'apprentissage de mon enfant »,

« pauses obligatoires qui s'étirent »).

Finalement, le manque de validité a ét¢ évoqué par les familles comme étant un facteur
nuisible. Une famille a exprimé se sentir prise entre deux services (0,8 %) : « ils ne
s’entendent pas pour savoir lequel devrait le prendre en charge ». Une autre famille
trouvait que l’intervenant responsable n’utilisait pas les outils pertinents (0,8 %):

« I’educatrice est peu a jour ».
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1.5.2.4.3 Evaluation de la trajectoire de services d’intervention precoce selon les

déterminants de qualité

Les resultats obtenus aux questions visant les cing determinants d’evaluation de la
qualite de la trajectoire de services d’intervention precoce sont resumes au Tableau 1.8.
On constate que I’indice juge le plus negativement par les familles est I’accessibilite.
Les analyses de test ¢ réalisées pour comparer les résultats obtenus entre les cing
déterminants mettent en évidence des différences significatives entre tous les

déterminants (tous les ps <.014), excepté entre la continuité et la flexibilité, p =,306.

1.5.2.4.4 Evaluation de la satisfaction envers les services de soutien/d’intervention

par les professionnels

Les résultats concernant la satisfaction des familles pour chacun des services de soutien
et d’intervention sont presentes au Tableau 1.9. Ces résultats regroupent les réponses a
choix multiples des familles a la question « Quel est votre niveau de satisfaction global
en lien avec les services que vous avez regus? ». Quatre choix de réponses étaient
disponibles, soit « trés insatisfait », « insatisfait », « satisfait » ou « trés satisfait ». On
constate, par exemple, que les familles rapportent avoir été plus satisfaites des services
d’intervention precoce directement offerts aux enfants que de ceux qui sont offerts en
périphérie a la famille. Environ le tiers (32,3 %) des familles ayant regu des services
de soutien se dit insatisfait ou trés insatisfait des services regus, alors que prés de la
moitié (47,1 %) se dit trés satisfait. Il s’agit d’une repartition plus aux extrémes que
dans le cadre des services recus des professionnels ou 59,6 % des familles ont une

opinion moins extréme et se disent insatisfaites ou satisfaites.
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1.5.2.5 Services souhaités

Les répondants ont ete questionnes sur les services qu’ils souhaiteraient obtenir. Les
questions suivantes ont été posées : « Est-ce qu’il y a des services d’intervention que
vous auriez aime avoir et que vous n’avez pas eus ? Si oui, lesquels? » et « Selon vous,
quel type d’aide serait le plus utile dans votre situation ? ». Les 296 ¢léments rapportés
par les familles sont regroupés en quatre catégories : le soutien aux parents (56,7 %),
le soutien aux enfants (29,2 %), les services généraux (7,8 %) et le soutien relié aux

comportements problématiques (6,1 %).

Concernant les services de soutien aux parents que les participants auraient aimé
recevoir (56,7 %), les parents ont rapporté dans un premier temps avoir besoin de plus
de soutien informatif (26,4 %), soit d’avoir acceés a des informations sur différents
sujets comme le diagnostic de 1’enfant, le cheminement scolaire, les differents services
publics et privés spécialisés en DI ou en RGD, les allocations, les groupes de parents,
I’autonomie ou le vieillissement. Ensuite, les parents soulignent avoir davantage besoin
de soutien professionnel ou offert par des associations (14,5 %), soit le soutien
psychologique pour la famille et la fratrie, le soutien a domicile dans les routines,
I’accés a des groupes de parents et a des associations de défense des droits des
personnes ayant une DI. A cet effet, plusieurs familles ont mentionné avoir de grands
besoins de soutien psychologique, mais ne pas pouvoir assumer les frais qui y sont
associes. L’aide a domicile a ete mentionnee par plusieurs familles également comme
¢tant la principale source de soutien dont elles aimeraient bénéficier. Le soutien par le
biais de répit et de matériel spécialis¢ a été souligné par les répondants (12,5 %), soit
d’obtenir du soutien par le biais de services de repit, de gardiennage, d’aide-ménagére,
de formations (p.ex. Principes pour le déplacement sécuritaire des bénéficiaires, PDSB)
ou en ayant acces a du transport ou du matériel spécialisé pour le domicile. Les familles
mentionnent également vouloir du soutien financier dans différentes sphéres de leur

vie (3,3 %) soit pour I’acceés aux services prives, les services de repit, le maintien a
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domicile, I’acces a des banques alimentaires ou a un budget d’epicerie, ainsi que pour

du transport.

Concernant les services de soutien direct a 1’enfant, de nombreuses familles
souhaiteraient beneficier de differents services d’intervention (29,2 %). Certaines
familles ont cibl¢ des professionnels spécifiques desquels elles désirent obtenir des
services alors que de nombreux parents ont souligne 1’importance que I’enfant puisse
beneficier de services d’intervention precoce. Ils ont aussi souligne la necessite d’avoir
accés a differents specialistes soit : 1’orthophoniste (7,8 %), I’ergotherapeute (5,7 %),
le psychologue (4,1 %), Ieducatrice specialisee (2,0 %), la physiothérapeute (2,0 %),
le travailleur social (1,4 %), le psychoéducateur (1,7 %), et le nutritionniste (0,1 %).
Certaines familles ont mentionné vouloir obtenir des services d’intervention precoce

sans spécifier la profession visée (4,4 %).

Concernant les services generaux, les repondants mentionnent le besoin d’orientation
du parent (7,8 %). Entre autres aspects, ils veulent du soutien pour coordonner les
differents specialistes gravitant autour de 1’enfant et communiquer avec tous les
spécialistes par eux-mémes, ce dont ils ne bénéficient pas nécessairement actuellement.
Les parents mentionnent aussi qu’ils beneficieraient grandement d’une personne
ressource unique a qui transmettre leurs questions, afin de trouver toutes les réponses

au méme endroit.

Finalement, les familles soulignent le besoin d’outils specifiques et de soutien dans la
gestion des comportements problématiques de leur enfant (6,1 %). Ce soutien peut
prendre la forme de guidance au parent, d’enseignement d’habiletes parentales, d’aide
concrete a domicile pour gérer des situations que la famille vit en fonction des

comportements problématiques ou de la gestion de crise, par exemple.
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1.6 Discussion

Le présent article documente la trajectoire de services en petite enfance de 61 familles
dont I’enfant presente un RGD ou une DI et ceci de deux fagons : 1) en documentant
les services regus lors de la periode entourant 1’evaluation diagnostique et lors de la
periode d’intervention precoce; 2) en documentant le point de vue des parents

concernant la qualité de la trajectoire de services.

1.6.1 Evaluation diagnostique

En regard de la trajectoire d’evaluation diagnostique vecue par les familles, trois
éléments ressortent : les delais d’attente entre la reference et le debut du processus
d’evaluation diagnostique, la duree du processus d’evaluation et 1’Age de ’enfant au
moment du diagnostic. Tout d’abord, un des aspects largement discutes dans les écrits
scientifiques en matiére d’accés a I’evaluation concerne le temps d’attente entre le
moment de reference et le debut du processus d’evaluation diagnostique. Dans notre
etude, les familles ont attendu en moyenne 6,15 mois (allant jusqu’a 48 mois) entre le
moment de la référence et la premiere rencontre avec le spécialiste en charge du
processus d’evaluation. Dans le cas de la famille ayant attendu 48 mois, I’enfant a recu
un diagnostic d’anomalie genetique et presente plusieurs autres diagnostics
concomitants dont la DI. Trois familles ont également rapporté avoir attendu 24 mois
pour entamer le processus d’evaluation ayant mene a un diagnostic de RGD. A titre
comparatif, les résultats obtenus par Poirier et Goupil (2008b) auprés des familles
d’enfants ayant un TSA indiquent que le temps d’attente avant de commencer le

processus d’evaluation en TSA a la suite de la reference est de 7,2 mois.

Ensuite, la duree moyenne du processus d’evaluation est de 2,5 mois, pouvant toutefois
aller jusqu’a 2 ans. Les differences obtenues reflétent la diversité des profils

diagnostiques. Dans le cas d’un diagnostic de DI relie & un syndrome genetique ou a
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une anomalie chromosomique, de grandes différences sont observées, certaines
familles ont obtenu le diagnostic rapidement alors que d’autres ont vecu plusieurs mois
d’attente, pour les mémes tests. Nous constatons aussi que les familles ayant un enfant
avec un RGD ont vecu de plus grands delais d’attente au cours du processus
d’evaluation diagnostique. Tel que presente, le diagnostic de RGD est associé & une
combinaison de retards dans un moins deux des cinq spheres développementales faisant
en sorte que ce diagnostic peut impliquer des manifestations variées et différentes selon
les enfants. L’evaluation de ce diagnostic peut egalement comporter la contribution de
differents professionnels. L’ambiguite et la prudence des professionnels associes au
diagnostic de RGD au Québec peuvent ainsi étre mises en cause dans les délais
d’evaluation vecus par les familles, par rapport aux enfants ayant regu un diagnostic 1ié
a un syndrome ou une anomalie chromosomique (Abouzeid et al., 2017). Ce délai
d’attente chez les enfants ayant un RGD rejoint toutefois 1’experience rapportee par les
familles d’enfants ayant un TSA, estime a 2,9 ans (pouvant aller jusqu’a plus de 4 ans;

Poirier et Goupil, 2008b).

De plus, I’4ge de ’enfant au moment de 1’annonce du diagnostic est egalement associe
a la diversité des profils diagnostiques représentés dans la présente étude. A cet effet,
22 des 31 enfants ayant obtenu un diagnostic de syndrome genetique ou d’anomalie
chromosomique ont re¢u un diagnostic prenatal ou avant I’Age d’un an, tandis que 24
des 30 enfants ayant un diagnostic de RGD ou de DI ont regu un diagnostic apres 1’age
d’un an. L’age de ’enfant lors de I’obtention du diagnostic joue un réle non negligeable
sur I’orientation de la trajectoire de services specialises pour les familles. Les services
publics sont orientes selon une repartition des services selon des categories d’ages
précis, tant dans les services d’intervention precoce que pour le systéme d’education,
de sorte que les familles obtenant un diagnostic plus précoce peuvent accéder plus

rapidement a du soutien direct a I’enfant ou en peripherie pour outiller la famille.
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1.6.2 Intervention précoce

Concernant les services d’intervention recus par les familles, quatre elements ressortent,
notamment les services informatifs, les services dedies directement a 1’enfant, les

services offerts en périphérie et les suggestions des familles.

Parmi les services de type informatif regus par les familles, celles-ci mentionnent avoir
recu des informations principalement concernant l’aide financiere, les services
spécialisés en DI et en RGD, ainsi que celles concernant le cheminement scolaire. Ces
informations ont €té recues en majorité par le biais des services publics de premicre
ligne ou du medecin de famille, de la deuxiéme ligne ou d’internet, et les familles se

disent satisfaites des informations regues.

En matiére de services d’intervention directement offerts a I’enfant, on constate que les
professionnels les plus consultés par les familles sont les ergothérapeutes, les
physiothérapeutes et les orthophonistes. Plus du deux tiers de ces services ont été recus
principalement dans le cadre de services publics. Les résultats concordent avec les
besoins de soutien physique associé¢s au RGD, de méme qu’a la sphére motrice ou
langagiére du developpement de I’enfant. La consultation de ces specialistes est aussi
associée a la présence de problémes de communication rapportés chez 70,5 % des
enfants de I’echantillon et combinee aux problémes de mobilité réduite rapportés chez
24,6 % des participants. Les familles ont ét€ nombreuses a rapporter vouloir bénéficier
de services des différents spécialistes pour intervenir aupres de leur enfant, comme cela
I’etait aussi rapporte dans I’etude de Dionne et ses collaborateurs (2006) ayant réalisé
des entrevues auprés de familles d’enfants ayant differents types d’incapacites. Ces
résultats concordent aussi avec ceux obtenus par 1’equipe de Tremblay (2012) qui
nomme le recours aux professionnels pour I’intervention directe a I’enfant, notamment
I’orthophonie nommee par 73 % des familles de leur échantillon. Dans notre étude,

c’est plus du tiers des familles (23 familles) qui mentionnent spécifiquement vouloir
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des services d’orthophonie; il s’agit aussi de la specialite la plus nommee par les

familles a titre de service espéré.

Les principaux services de soutien recus par les familles sont les services de répit-
gardiennage, le soutien psychologique aux parents, les groupes de soutien de parents
et le soutien dans la gestion des comportements problématiques. Les résultats
concernant I’utilisation assez elevee des services de repit-gardiennage (prés de 40 %
des familles) coincident avec ceux obtenus par Tremblay et ses collaborateurs (2012)
selon lesquels il s’agit du service le plus utilise par les familles. On constate dans notre
etude qu’il s’agit du service le plus utilise, tant par rapport au nombre de familles qui
y ont recours que selon le nombre d’heures par mois ou celles-ci y ont recours. Elles
sont donc plus nombreuses a 1’utiliser, elles y ont recours plus souvent que tous les
autres services de soutien nommeés, et pres de 70 % d’entre elles utilisaient toujours ce
service au moment de remplir le formulaire d’enquéte. Tremblay et ses collaborateurs
(2012) soulignent I’effet benefique du recours aux services repit sur le niveau de stress
des familles. Etant donne le niveau de stress plus eleve des parents d’enfants ayant des
particularités développementales rapporté dans la les écrits scientifiques (Eisenhower
et al., 2005; Johnson et al., 2011; Rivard et al., 2014), les résultats obtenus dans notre
etude concernant 1’utilisation des services de repit sont une bonne nouvelle dans la
perspective ou Tremblay et ses collaborateurs (2012) signalent que ceux-ci peuvent

avoir des bienfaits sur le niveau de stress.

Dans un autre ordre d’idees, le soutien psychologique aux parents et a la fratrie ressort
comme une lacune dans les services lorsque les familles sont questionnées sur les
services qu’elles auraient aime recevoir. Celles-ci désireraient avoir accés a plus de
soutien psychologique sans frais, des services psychologiques plus accessibles pour la
famille et la fratrie ou avoir du soutien financier pour aller chercher les services au
privé. Etant donné le role crucial des familles dans le soutien des enfants ayant un RGD

ou une DI, il est primordial de mettre leur bien-étre de I’avant. Les consequences d’un
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diagnostic de RGD ou de DI sur la famille sont reconnues dans les écrits scientifiques
(Dionne et al., 2006; Eisenhower et al., 2005; Johnson et al., 2011; Rivard et al., 2014,
2018). On peut penser entre autres elements a I’isolement, 1’épuisement ou le risque de
développer un probléme de santé mentale. Les services psychologiques sont un outil
essentiel pour aider & soutenir les parents et la fratrie dans les difficultes qu’ils
rencontrent. A cet effet, les services psychologiques doivent étre priorisés afin de
pouvoir accompagner les parents qui sont les premiers acteurs dans le développement

de ’enfant dés la reception d’un diagnostic chez I’enfant.

Nous constatons aussi que les familles ayant rapporte avoir recu les services d’un
psychologue dans I’intervention directe a I’enfant notent leur appreciation plus
faiblement que pour les autres professions. En effet, les psychologues consultés
obtiennent la note de 3,3 sur 5 sur le plan de 1’appreciation, et 61,6 % des familles en
ayant consultés pour leur enfant rapportent que le service €tait soit pas aidant, peu
aidant ou que leur appréciation était neutre. La dépréciation des psychologues ayant
des mandats d’evaluation et d’intervention restreints ou trés peu de suivis
d’interventions sont possibles, alors qu’ils sont formes pour en offrir, peut

possiblement étre au coeur des insatisfactions des familles.

Concernant la satisfaction des familles envers les services offerts directement a I’enfant
et ceux offerts en périphérie, on observe une différence. En effet, les familles rapportent
étre plus satisfaites du soutien direct aux enfants que du soutien aux parents et a la
famille. Ces propos ressortent aussi dans les réponses qualitatives présentées par les
familles, alors que celles-ci soulévent de grands manques en matieére de services de
soutien psychologique a la famille, ou celles-ci mentionnent par exemple se sentir
oubliées et négligées par les services centres sur 1’enfant. En considerant le role
essentiel des parents et de la famille dans le développement et le bien-étre des enfants
d’age prescolaire (Koeske et Koeske, 1990; Williford ez al., 2007), les résultats obtenus

dans notre étude sont inquiétants et non-négligeables.
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1.6.3 Déterminants de 1’evaluation de la qualite de la trajectoire

Lors de I’analyse du contenu des reponses spontanees des participants aux differentes
questions ouvertes abordant la perception de la trajectoire de services d’evaluation et
d’intervention, on constate un regroupement des thémes avec les determinants
presentes dans le modéle d’evaluation de la qualite de la trajectoire de Barelds et ses
collaborateurs (2009, 2010, 2011). Aussi repris par I’equipe de Rivard, Lépine et leurs
collaborateurs (2015) auprés des familles quebecoises d’enfants ayant un TSA, ce
modéle est appuye sur cinq determinants permettant d’evaluer la perception des
familles envers la qualite de la trajectoire qu’elles ont vecue. Ces cinq determinants ont
été mentionnes dans le discours des familles a titre de facilitateurs ou d’obstacles a la
qualite de la trajectoire de services d’evaluation diagnostique et d’intervention precoce.
Les familles rapportent que I’accessibilite aux services est le determinant pergu le plus
negativement, tant au sein de la trajectoire de services d’evaluation diagnostique que
pour la trajectoire de services d’intervention precoce. Les perceptions du determinant
d’accessibilite sont les plus faibles pour les deux trajectoires, et ce, de fagon
significative dans le cas de la trajectoire d’intervention. De plus, la perception de
I’accessibilite rapportee par les familles de notre etude est plus negative par rapport a
ce qui etait presente dans 1’etude auprés des familles d’enfants ayant un TSA d’age
préscolaire (Rivard, Lépine et al., 2015), et ce pour les deux trajectoires de services
investiguees. Ainsi, des difficultes d’accessibilites aux services en TSA etaient
documentés (Poirier et Goupil, 2008b; Rivard ef al., 2018; Rivard, Lépine et al., 2015)
et les resultats de notre etude viennent s’ajouter a ceux obtenus par Tremblay et ses
collaborateurs (2012) selon lesquels I’accés aux services est problematique pour les

familles d’enfants ayant une DI ou un RGD.

I est intéressant de noter que les resultats obtenus par ’equipe de Rivard, Lépine et
leurs collaborateurs (2015) rapportent la continuité comme le déterminant obtenant la

note la plus faible, et ’accessibilite ressort en second lieu. Dans notre etude, la
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continuité ressort comme le deuxiéme plus faible déterminant uniquement pour la
trajectoire d’intervention et il s’agit du troisiéme resultat le plus bas de tous les
determinants, les deux plus faibles etant 1’accessibilite pour chaque trajectoire. Le fait
que la continuité ne soit pas aussi faible dans la trajectoire d’evaluation par rapport a
la trajectoire de services d’intervention nous porte a emettre I’hypothése que I’attente
pour debuter le processus d’evaluation diagnostique est longue, mais qu’une fois entre
dans les services, certaines familles sont prises en charge de fagon continue jusqu’a

I’obtention du diagnostic.

1.6.4 Contributions pour la pratique clinique

Selon les propos marquants rapportés par les familles, quelques stratégies et pistes de
réflexion pourraient étre utilisées par les intervenants cotoyant les familles dont
I’enfant presente un RGD. Tout d’abord, la qualite des relations interpersonnelles doit
étre mise de I’avant pour prioriser I’ecoute, la relation avec les familles et la qualite du
service. Etant donne les longs delais d’attente que vivent les familles, il importe de
mettre de I’avant un service d’autant plus accueillant pour les familles. Afin d’appuyer
cette approche accueillante, les services offerts devraient migrer d’un modele
uniquement centre sur 1’enfant & une vision familiale globale de telle sorte que la
famille dans son entiérete devienne le client au coeur des services. En changeant
systématiquement cette orientation dans les services, le bien-étre de chaque membre de
la famille devient prioritaire et I’objectif central repose sur le bon fonctionnement de
la famille. Cette recommandation rejoint les propos souleves par I’equipe de Dionne
(2006). Dans cette etude, les parents rapportaient ressentir le besoin d’étre ecoutes et

accompagnés dans la trajectoire de services.

Toujours dans la perspective d’adapter 1’offre de services aux besoins identifies par les

familles qui se sentent démunies devant les labyrinthes du systéme, il serait pertinent
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d’offrir de maniére systematique des services informatifs pour tous les membres de la
famille afin d’assurer la comprehension du diagnostic, son impact sur le
fonctionnement de la famille et I’accés aux services qui en decoule. Dans plusieurs des
cas rapportés dans le sondage, les familles n’ont pas ete informees suffisamment ou
n’ont pas ete en mesure de saisir les informations communiquees par les professionnels,
faisant en sorte qu’elles etaient tout aussi demunies pour s’orienter dans les services.
Ainsi, a chaque étape de la trajectoire de services, les intervenants devraient
nécessairement prendre un moment pour expliquer les étapes actuelles et futures aux
familles ou effectuer un retour avec elles afin de s’assurer qu’elles comprennent ce qui

a été expliqué.

En matiere d’accompagnement, il importe de mentionner que malgré les lignes directrices
ministérielles évoquées dans le rapport du Protecteur du citoyen (2015) concernant
I’attribution systematique des intervenants pivots pour accompagner la famille dans la
trajectoire de services, les resultats de la presente etude n’abondent pas en ce sens. En effet,
les familles deplorent I’absence d’intervenant pivot pour les accompagner dans les services.
Les familles mentionnent vouloir avoir acces a une source unique a laquelle se référer pour
poser leurs questions et pouvant agir a titre de pilier central entre les différents
professionnels gravitant autour de ’enfant. Il s’agirait d’un soutien considerable aux
familles qui doivent actuellement communiquer individuellement aupres de chacun des
spécialistes et ensuite coordonner le transfert des informations aux autres. De plus, la mise
en place réelle des intervenants pivots permettrait de faciliter les connaissances et

I’orientation des familles dans le reseau de services.

Concernant 1’offre de services plus spécifique, a titre de piste de réflexion, il serait
interessant de se questionner sur le type et le contenu de offre de services
psychologiques aux parents, car les services recus des psychologues sont les moins
appréciés par les familles ayant participe a I’etude. Les mandats des psychologues

presque exclusivement portes sur 1’evaluation dans les services publics et comportant
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peu d’avenues pour des suivis psychologiques individualises sont possiblement au
cceur des insatisfactions. L attribution et I’offre de services des psychologues dans les
services spécialisés doivent étre revues et améliorées pour mieux répondre aux

nombreux besoins de soutien psychologique soulevés par les familles.

Finalement, afin de maximiser le potentiel des enfants, il serait intéressant de
considerer I’application d’une offre des services precoces intensifs et de longue duree
similaire a I’intervention comportementale intensive offerte en trouble du spectre de
1’autisme, mais adaptee aux forces et aux faiblesses de 1’enfant ayant un retard global
de développement, étant donné les larges spécificités associées a ce diagnostic, tel que
souligne par quelques familles. L’offre de services reservee uniquement aux enfants
ayant un TSA au détriment des enfants ayant un RGD ou une DI, malgre qu’ils soient
desservis par une méme instance, met en lumiére les orientations offrant des services

pour un diagnostic plutdt qu’en fonction des besoins reels.

1.7 Forces et limites de I’etude

Les résultats de la présente étude doivent étre interprétés a la lumicre des limites
associees a la methode utilisee et au contexte d’evaluation. Une des limites a considerer
demeure la repartition de 1’echantillonnage obtenu. Les participants au formulaire
d’enquéte vivent tous au Quebec, mais ne sont pas répartis dans les différentes régions
administratives de facon proportionnelle a la population québécoise. Les résultats
obtenus ne représentent possiblement pas la réalité¢ de toutes les familles du Québec
ayant un enfant avec un RGD ou une DI d’4ge prescolaire. Les forces de I’etude
resident dans I’ampleur des informations obtenues des familles vivant au Quebec
uniquement, ayant traverse la trajectoire de services specialises en RGD, et d’avoir pu
obtenir I’opinion de ces familles & cet effet. Ces demarches permettent d’offrir des

pistes de reflexion concrétes a I’attention des milieux de pratiques decoulant
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directement des suggestions des familles. Une autre force de I’ctude repose dans
I’utilisation de la modalite de sondage, par internet permettant aux familles d’acceder
a la plate-forme peu importe I’heure du jour ou de la nuit, etant donne les agendas
complexes des familles d’enfants en bas age, il importe de pouvoir maximiser les
moments de réponses pour leur faciliter la tiche. Pour les études futures, il serait
interessant de realiser des entrevues ciblees auprés des familles afin d’approfondir

certains aspects de leur perception de la trajectoire de services.

1.8 Conclusion

Le present article met en lumiére ’experience vecue par les familles ainsi que les
différents obstacles rencontrés par celles-ci dans le cadre de la trajectoire de services
en petite enfance, allant de I’evaluation a I’intervention precoce. Il importe de
s’interesser & la perception des familles envers la qualite de cette trajectoire puisque ce
vecu en debut de parcours peut influencer le niveau d’implication, d’investissement
des parents ainsi qu’ultimement la reussite des interventions mises en place. Les
services precoces et concrets pour soutenir les familles d’enfants ayant un RGD ou une
DI suivant I’obtention du diagnostic pour reduire la charge ajoutee sur les epaules des
parents est cruciale pour favoriser leur bien-étre. Il demeure toutefois intéressant de
constater qu’au-dela des nombreux besoins de soutien psychologique mentionnés,
lorsque les familles sont questionnées concernant leur état de santé physique et mentale,
celles-ci répondent favorablement pour la grande majorité. La capacité de résilience
¢levée de ces familles doit étre mise en lumiére comme un point d’ancrage pour le

maintien de I’etat psychologique de ceux-ci.
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1.9 Tableaux

Tableau 1.1 Caractéristiques sociodémographiques des familles

Variables n (%)
Etat civil
Marié ou conjoint de fait 46 (75,4)
Séparé ou divorcé 10 (16,4)
Célibataire 4 (6,6)
Veuf/veuve 1(1,6)
Lieu de naissance
Canada 52 (85,2)
France 4 (6,6)
Autres (Algérie, Mexique, Iran, Colombie, Roumanie) 5(8,2)
Revenu familial
19 999 $ et moins 4 (6,6)
20 000-39 999 $ 6 (9,8)
40 000-59 999 $ 17 (27,9)
60 000-79 999 $ 8 (13,1)
80 000-99 999 § 9 (14,8)
100 000 $ et plus 17 (27,9)
Niveau d’education
Etudes secondaires non complétées 34,9
Diplome d’etudes secondaires 2(3,3)
Dipléme d’etudes professionnelles 9 (14,8)
Diplome d’ctudes collegiales 12 (19,7)
Dipléme d’etudes universitaires 35(57,4)
Occupation
Travail a temps plein 37 (60,0)
Travail a temps partiel 9 (14,8)
Travailleur autonome 3(4,9)
A la maison 9 (14,8)

Sans emploi (sécurité du revenu, chomage) 34,9




Tableau 1.2 Caractéristiques des enfants
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Variables n (%)
Diagnostic
DI 6 (9,8)
RGD 24 (39,3)
Syndromes génétiques 8 (13,1)
Syndrome de William 2(3,3)
Syndrome FoxG1 2(3,3)
Syndrome X fragile 1 (1,6)
Syndrome Sanfilippo 1(1,6)
Syndrome de Coffin-Lowry 1(1,6)
Syndrome Phelan-McDermid 1(1,6)
Anomalies chromosomiques 23 (37,7)
Trisomie 21 17 (27,9)
Trisomie 4 1(1,6)
Syndrome d’ Angelman 1(1,6)
STXBP1 1(1,6)
Mutation SCNSA 1(1,6)
Délétion chromosome 15 1(1,6)
Délétion 1q43 1q44 1 (1,6)

Tableau 1.3 Age des enfants au moment du diagnostic selon le type de diagnostic obtenu

Dépistage prénatal ~ Naissance a un an Plus d’un an

n (%) n (%) n (%)
DI - 1(1,6) 5(8,2)
RGD - 5(8,2) 19 (31,1)
Syndromes
génétiques - 34,9 5(6,6)
Anomalies
chromosomiques 233 17(27.9) 4(8,2)
Total 2(3,3) 26 (42,6) 33 (54,1)
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Tableau 1.4 Professionnels consultes par les familles pour I’evaluation diagnostique

Professionnels consultés n (%)
Généticien 36 (59,0)
Meédecin ou pédiatre 30 (49,2)
Ergothérapeute 21 (344)
Psychologue 19 (31,2)
Orthophoniste 15 (24,6)
Physiothérapeute 14 (23,0)
Audiologiste 13 (21,3)
Travailleur social 12 (19,7)
Neurologue 11 (18,0)
Infirmier 8(13,1)
Méd@cin spécialiste (urologue, hématologue, physiatre, 7(11.5)
cardiologue, etc.)

Psychoéducateur 5(8,2)
Pédopsychiatre 4 (6,6)

Educateur spécialisé

2 (3,3)
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Tableau 1.5 Repartition des reponses aux cinq determinants d’evaluation de la qualite

de la trajectoire de services d’evaluation diagnostique

1-2 :Tres en 4-5 : en accord
Indicateurs désaccord eten 3 : neutre N Appréciation
o . et treés en accord
de la qualité désaccord % (n) o moyenne (ET)
0 Yo (1)
% (n)
Continuité 27,9 (17) 14,8 (9) 57,4 (35) 3,44 (1,34)
Accessibilité 39,3 (24) 18,0 (11) 42,6 (26) 3,02 (1,41)
Flexibilité 31,2 (19) 18,0 (11) 50,8 (31) 3,21 (1,36)
Validité 24,6 (15) 24,6 (15) 50,8 (31) 3,38 (1,29)
Relation famille-
intervenant 24,6 (15) 16,4 (10) 59,0 (36) 3,54 (1,43)
Total 29,5 % 18,4 % 52,1 % 3,31 (1,37)

Note. Echelle d’appreciation de 1 = Trés insatisfait a 5 = Trés satisfait.
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Tableau 1.6 Type de services de soutien utilisé par les participants

Moyenne  Encore en

Services de soutien n (%) d’heures  utilisation Appreciation
. o moyenne
par mois %o
Répit/Gardiennage 24 (39,3) 16,7 69,2 4,5
Soutien psychologique pour
) 18 (29,5) 2,2 55,6 4,4
e parent
Groupe de soutien pour les
parents dans la méme 10 (16,4) 4,3 90,0 4,6

situation

Soutien pour la gestion des
comportements 10 (16,4) 4,7 60,0 4.4
problematiques de I’enfant

Aide-ménagére 7 (11,5) 9,7 57,1 4,1

Entrainement aux habiletés

parentales 2(3,3) 4,5 50,0 5

Note. La moyenne d’appreciation des services = 4,5. 1 = Trés insatisfait, 5 = Trés
satisfait.
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Tableau 1.7 Services d’intervention directe par les professionnels dedies aux enfants

utilisés par les familles

Prtesiomels a0 Mo Durie i Apprciion
Ergothérapie 46 (75,4) 2,2 22,8 472
Physiothérapie 46 (75,4) 2.2 20,9 4,3
Orthophonie 39 (63,9) 2,8 17,8 3,9
Education 38 (62,3) 5.9 26,5 4,0
spécialisée

Travail social 29 (47,5) 1,6 17,3 3,7
Nutrition 20 (32,8) 1,0 20,7 4,1
Psychologie 14 (23,0) 1,7 14,6 3,3
Psychoéducation 13 (21,3) 4,7 15,4 4,4
Orthopédagogie 34,9 2,5 12,8 4,3
Psychiatrie 1(1,6) 0,5 18,0 4,0
Moyenne 4,1/famille 4,1

Note. Echelle d’appreciation de 1 = Trés insatisfait a 5 = Trés satisfait.
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Tableau 1.8 Repartition des reponses aux cinq determinants d’evaluation de la qualite

de la trajectoire de services d’intervention precoce

Inc}icateurs 1-2 : trés en 4-5:en Appréciation
d’evaluation de désaccord et 3 : Neutre accord et trés Ir)lfo enne
la qualité de la en désaccord n n (%) en accord (}}E[T)
trajectoire (%) n (%)

Continuité 22 (36,7) 10 (16,7) 28 (46,7) 3,08 (1,37)
Accessibilité 30 (50,0) 9 (15,0) 21 (35,0) 2,70 (1,27)
Flexibilité 17 (28,3) 12 (20,0) 31(51,7) 3,21 (1,27)
Validité 12 (20) 10 (16,7) 38 (63,3) 3,52 (1,21)
Relation famille-

tervenant 7(11,7) 10 (16,7) 43 (71,7) 3,85 (1,18)
Total 29,3 % 17,0 % 53,7 % 3,27 (1,31)

Note. Echelle d’appreciation de 1 = Trés insatisfait a 5 = Trés satisfait.

Tableau 1.9 Répartition des résultats concernant la satisfaction envers les services de

soutien et les services d’intervention par les professionnels selon les familles

Tres e o Tres
Services n  insatisfait Inia?;f)alt Sztzifa;lt satisfait ~ M (ET)
n (%) ° ° n (%)

Services de soutien

aux familles 34 3(8,8) 8(23,5) 7(0,6) 16(47,1) 3,1(1,0)
Services des
professionnels
directement aux
enfants

52 1(1,9  9(17,3) 22(42,3) 20(38,5) 3,2(0,8)

Total 86  4(4,7) 17(19.8) 29(33,7) 36(41,9) 3,15(0,9)
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2.1 Abstract

Families of young children with intellectual and developmental disabilities (IDD)
experience challenges that may be exacerbated by challenging behaviors (CB) and a
lack of specialized support services. While waiting for services, families must
implement strategies on their own, while taking arduous steps to access supports to
eventually meet their needs. Through an online survey, 60 families reported on their
experiences managing CBs in the absence of specialized services, including strategies
adopted, challenges encountered in implementing interventions, perceptions regarding
their efficacy, steps taken to access services, and needs in terms of specialized services
and external supports. More than half reported feeling inadequate to the task. These
families identified needs in relation to both technical and psychological support. We
suggest options that could be offered to families waiting for services to strengthen the
sense of parental competence, help to better manage CBs with parent-mediated

interventions, and support families’ psychological well-being.

Keywords: Challenging behavior, intellectual and developmental disability, families,

early childhood.
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2.2 Résumé

Les familles de jeunes enfants ayant une déficience intellectuelle (DI) rencontrent des
défis qui peuvent étre exacerbés par la présence de comportements problématiques
(CP) et par le manque de services spécialis€és en soutien a la gestion de ces
comportements. En attente de services, les familles doivent mettre en place d’elles-
mémes toutes sortes de stratégies pour gérer leur quotidien en lien avec les CP et
assurer les soins de leur enfant, tout en faisant des démarches fastidieuses pour accéder
a des soutiens qui pourraient ¢éventuellement répondre a leurs besoins. Par
I’intermediaire d’un sondage en ligne, 60 familles ont rapporte les strategies qu’elles
ont développé et leur expérience personnelle dans la gestion des CP en 1’absence de
services specialises, leurs sentiments d’efficacite et leurs defis dans la mise en place de
ces interventions, leurs démarches pour accéder a des services ainsi que leurs besoins
en termes de services spécialisés et de soutiens externes. Plus de la moiti¢ des familles
rapportent qu’elles ont 1’impression d’étre inadequates dans les interventions qu’elles
mettent en place auprés de leur enfant. A toutes les étapes de leur trajectoire
diagnostique, ces familles soulévent avoir des besoins sur le plan des soutiens
techniques (p.ex. : banque de matériel adapté, ressources WEB rendant accessibles des
interventions concretes dans la gestion des CB) ainsi que sur le plan du soutien
psychologique (p.ex. : un forum de discussion pour les parents dans la méme situation,
soutien dans la gestion de leurs réactions émotionnelles face au CB, soutien a leur bien-
étre psychologique). Differentes pistes d’interventions pouvant étre offertes aux
familles en attente de services sont suggerees afin de soutenir le sentiment d’efficacite
parentale, une meilleure gestion des CB de I’enfant en utilisant des interventions
médiées par le parents ainsi que du soutien au bien-étre psychologique de toute la

famille.

Mots-clés : Comportements problématiques, déficience intellectuelle, familles, petite

enfance.
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2.3 Introduction

The challenges encountered by families in raising their children with an intellectual
and developmental disability (IDD) can be exacerbated by the presence of challenging
behaviors (CB), but also by waiting lists and a lack of specialized services and adapted
supports (Eisenhower et al., 2005; Johnson et al., 2011; Redacted for blind review,
2014). These factors are related to each other; the absence of services to support the
management of CBs experienced at home can lead to an increase in CBs by children,

as well as an increase in parents’ sense of helplessness and need for services.

On one hand, children with IDD are at greater risk of developing CBs than their
typically developing peers (from 10% to 39% higher depending on the study; Baker et
al., 2002; Emerson et al., 2010; Eisenhower et al., 2005; McClintock et al., 2003). Due
to their frequency, intensity, and duration, these behaviors interfere with the
functioning of the child and family (Dunlap et al., 2010). The presence of CBs is one
of the factors most related to distress, parental stress, and exhaustion in these families,
as well as their need for supports (Bailey et al., 2019; Baker et al., 2002; Totsika et al.,
2011). The impacts of behavioral and emotional difficulties are bidirectional; the
frequency and intensity of CBs in children with IDD and the psychological health of
parents influence each other, thus it is important to provide supports to all family

members and as early as possible (Bailey et al., 2019).

On the other hand, several studies attest to the long wait times between the time of
diagnosis and obtaining specialized family support services, and especially to a lack of
supports for managing CBs in early childhood (Argumedes et al., 2018; McKinsey &
Company, 2014; Redacted for blind review, 2015, 2017, 2020). While waiting for
services, families are left to contend with their situation and must learn how to
implement measures to manage their child’s CBs on their own, without tools, support,

or training on this matter. This increases parents’ stress levels and interferes with the
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development or adoption of their full coping skills (Baker-Ericzén et al., 2005; Blacher
et al., 2005; Griffith et al, 2011; MclIntyre, 2008; Redacted for blind review, 2014). The
lack of specialized supports and the resulting stress and distress influence the sense of
parental competence and satisfaction with parenthood (Secco et al., 2006, Katki¢,

Morovi¢ & Kovacié, 2017).

A few studies have examined the support received by families of persons with IDD and
CBs, and other research has been done by caregivers themselves (Jack & Jack, 2017,
Simplican, 2019). These qualitative studies have drawn an initial portrait of families’
views of their overall experience with specialized supports for managing CBs (Griffith
& Hastings, 2014; McGill et al., 2006; Wodehouse & McGill, 2009). In a meta-
analysis, Griffith and Hastings (2014) presented the findings from 17 qualitative
studies conducted between 1992 and 2011 on the experience of caregivers of persons
with IDD and CBs aged 2 to 38 years living mainly in the United Kingdom and the
United States. This synthesis showed that families experienced chronic stress on a daily
basis when trying to respond adequately to the needs of their child with IDD and CBs.
Furthermore, the review highlighted the consequences of CBs, such as the child’s
exclusion from social and educational environments, and the families’ isolation from
their own family and social networks (Griffith & Hastings, 2014). Beyond the physical
injuries sustained in managing CBs, the families reported that the emotional strain had
a greater impact on their quality of life. With regards to support services, parents
reported increased pressure due to: 1) services being insufficient in relation to actual
needs; 2) services not addressing the needs of all family members (i.e., focused on the
needs of the child while neglecting family coping); and 3) the burden associated with
bureaucratic processes and the search for available services (Griffith & Hastings,

2014).

Building on the work of Griffith and Hastings (2014), our aim in the present study was

to document the experience of families waiting for specialized services related to
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managing CBs, as well as their needs for support. The present study is novel because
it was specifically aimed at early childhood, a particularly high-risk period for CBs,
when parents are also intensely involved in the caring of a young child. During this
specific period full of transitions, parents are more vulnerable in terms of their
psychological adaptation because of the density of developmental milestones occurring
and the numerous responsibilities they have to handle. Another distinctive feature is
that we explored the experience of parents of children with an IDD without autism
spectrum disorder (ASD), because the provision of specialized services is less well
established and less studied in IDD and early childhood than in ASD (Ministére de la
Santé et des Services sociaux 2003; 2017). For example, in Quebec (the Canadian
province where the current study was conducted), services for families of children with
IDD or ASD are provided by public institutions and depend on the child’s diagnosis.
For children with a diagnosis of IDD without ASD, specialized resources are more
limited; there are service gaps in terms of resource distribution, and the roles of the
various organizations are unclear (Protecteur du citoyen, 2015). Moreover, we focused
specifically on families whose children with an IDD presented CBs and who were
waiting for specialized services from the public network, whether for early intervention
services or for help in managing CBs. Even though the adverse consequences
associated with waiting for specialized services have been documented, this waiting
period is an integral part of families’ experiences (McKinsey & Company, 2014;
Redacted for blind review, 2020; Wodehouse & McGill, 2009). Faced with this
inescapable reality, parents need resilience and adaptability to overcome the challenges
in their daily lives and must develop strategies to the best of their knowledge to ensure
their child’s functioning (Lee et al., 2008). While families wait, their daily lives
continue, as do the difficulties driving them to seek support, and stress levels increase
(Katki¢, Morovi¢ & Kovaci¢, 2017). Therefore, in order to gain a better understanding
of these families’ situations, it is critical to examine their daily lives during this waiting

period.



78

Our general objective in this study was to draw a portrait of the reality experienced by
families of young children with an IDD in terms of managing CBs while waiting for
specialized services. Five research questions guided the survey given to these families:
1) what interventions did parents implement on their own in their daily lives to manage
the CBs presented by their child; 2) how did parents perceive the efficacy of their
interventions; 3) what challenges did parents encounter in managing CBs in the absence
of services; 4) what steps were taken to obtain support and what were parents’
perceptions of their experiences throughout these steps; and 5) what were parents’

support needs during this waiting period?

2.4 Method

This study was conducted through an online survey. This project was approved by the
Quebec Joint Research Ethics Committee for Rehabilitation Centers for Intellectual
Disability and Pervasive Developmental Disorders, and by the University of Quebec in

Montreal Ethics Committee.

2.4.1 Participants

Sixty parents (56 mothers, 4 fathers) participated in the study. The inclusion criteria
were: (a) being the parent of a child with a diagnosis of IDD, (b) having a child who
was under 8 years old; (c) waiting for specialized services, (d) residing in the province
of Quebec, and (e) being able to understand and communicate in English or French.
The only exclusion criterion was the presence of a diagnosis of ASD in the child with

IDD.
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2.4.1.1 Parents’ characteristics

Table 2.1 presents the sociodemographic characteristics of parents. On average, they
were 37 years old (SD = 5.40, range 23 to 50). For 90% of the participants, their mother
tongue was French, and they were born in Canada (85%) or France (7%). As for civil
status, 75% were in a relationship and 16% were separated. In terms of employment,
80% worked either full-time or part-time. The median family income was between
$60,000 and $79,999 and more than half of the participants (57%) completed a

university education.

2.4.1.2 Children’s characteristics

Children’s mean age was 4 years and 9 months (SD = 2 years, range 10 months to 7
years, 11 months) at the time that the questionnaire was completed. Just over half (52%)
were boys (see Table 2.2). Children under 5 years old (n = 42) were almost all in day
care settings (n = 41); one child stayed home. Of those over 5 years old (n =18), the
majority were in a regular school (n =12; 6 in regular classrooms, 6 in special
classrooms); the remaining 6 were in special schools. Parents had received formal
diagnoses for their children between April 2010 and October 2017; the children’s mean
age at time of diagnosis was 1 year, 11 months (SD = 1 year, 11 months). The main
diagnoses were IDD (50%; no etiology specified), chromosomal abnormalities (37%),
and genetic syndromes (13%). In addition, parents documented concurrent physical
and mental health disorders in their children, with 82% reporting at least one additional
problem and 67%, at least two. The most reported co-morbidities were communication
disorders (72%), neurological disorders (30%), and various sensory disorders (vision

28%; hearing 18%).
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2.4.2 Measurement instrument

The data presented here are part of a larger study which used an online survey to
document the needs of Quebec families of preschool-aged children with an IDD with
respect to the services pathway to diagnostic assessment, specialized intervention, and
CB management (see Redacted for blind review, 2020, for data on the first two themes).
The online survey form is an original tool that we developed based on various surveys
and qualitative studies (Griffith & Hastings, 2014; McGill et al., 2006; Picard, 2012;
Wodehouse & McGill, 2009). To evaluate the framework, we consulted a committee
of three experts (two professor-researchers specializing in IDD and a psychologist
specializing in childhood and IDD). Those experts were not involved in the project.
Based on their evaluation, we made changes to the questionnaire structure, its length,
and the diversity of items covered. We also adjusted the vocabulary and added

definitions of concepts in various places.

The survey consisted of five sections: 1) consent form; 2) sociodemographic
information on the parents and characteristics of the children; 3) diagnostic assessment
services; 4) early intervention services; and 5) management of challenging behaviors.
This article presents the results of the fifth section, which consisted of two check-off
item tables and 17 questions (10 multiple-choice, each with space for an optional
comment, and 7 open-ended; see Appendix). The first table listed types of CBs
identified in tools and studies in the field (Aman et al., 1996; Einfeld & Tonge, 1995,
Matson et al., 2010; Rojahn et al., 2001). Parents were asked to identify the CBs that
their child exhibited and to specify their frequency using a 4-point Likert scale (“0:
does not occur”, “1”: occurs sometimes, “2”: occurs often, and “3: occurs very often”).
In the optional comment space, they were asked to report any other CBs not listed.
Among the 17 questions, three open-ended questions on the intervention methods that
parents used when confronted with CBs, the challenges encountered in applying them,

and their perceptions of how well they mastered them. Nine questions dealt with the
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steps that parents had taken to obtain support for CB management and their perceptions
of their experience during these steps. The last segment contained the second table
listing various support services. Parents were asked to identify how helpful these would
be to them, using a 4-point Likert scale from “not at all” to “tremendously.” Parents
then selected from this list the two services that would be most helpful in supporting

their family.

2.4.3 Procedures

We recruited parents and collected data between November 2016 and November 2017,
by means of a letter and a notice posted on social networks (e.g., Facebook). Parents
were also recruited through two public service centers, as well as numerous parent
associations and community groups involved in IDD. The survey, which was put online
using Lime Survey software, was available in both French and English. The software
automatically assigned an alphanumeric code for each participant to ensure
confidentiality. The survey data were extracted from the software and fully transcribed

into an Excel file before being analyzed.

2.4.4 Analyses

For this study, we used two types of data analysis. First, we performed descriptive
analyses (means and standard deviations) to process the sociodemographic data and all
multiple-choice items. At several points in the multiple-choice questions, parents had
the option of entering additional information in a box. For answers to the
developmental questions and for the additional information provided by parents, we
performed a qualitative analysis for each question using L’Ecuyer’s (1990) systematic
content analysis method (Patton, 2002). The first step involved reading the responses

to identify the main themes to create a coding grid. This theme-based coding grid was
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developed for each question by two independent analysts (two doctoral students in
psychology trained in qualitative analysis). These grids were then compared to produce
a single new grid. The two analysts then discussed this grid and reworked it to obtain
exhaustive and exclusive criteria, such that each rated item could correspond to only
one sub-theme. The final coding grid was then applied to the responses of all the parents.
The numbers and percentages of statements mentioning one of the themes were
calculated. Inter-rater agreement was achieved for 10% of the content in all analyses
(statements were coded under the same themes for each person in 100% of the analyses;

Lombard et al., 2010).

2.5 Results

The results are grouped into three sections: 1) type and severity of CBs reported by
parents in their child; 2) management of CBs in daily life (strategies used by parents,
challenges encountered, and their sense of efficacy); and 3) specialized services and
external supports (received and desired). Figure 2.1 summarizes the results in response

to the main questions.

2.5.1 Challenging behaviors exhibited

All parents reported that their child with an IDD exhibited at least one CB (see
Table 2.3). Parents reported a large variability in CBs and stressed that at least one of
their child’s CBs was present “often” or “very often” in their daily life. The situation
where the child often emitted behaviors that demonstrated they were not aware of
danger or put themselves in dangerous situations in a developmentally inappropriate
way (e.g.: fleeing on the street without looking both ways, climbing on dangerous
surfaces, touching hot or sharp surfaces) was identified as a major issue by 82% of

parents. Next came behaviors related to difficulties around collaborating in activities
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(75%), frequent yelling (66%), eating problems (food selectivity 56%; eating to the
point of choking 36%), and sleep problems (49%). Three behaviors that could be
grouped as “externalizing/aggressive” were present in about half of the children:

throwing objects (54%), having temper tantrums (52%), and hitting others (51%).

2.5.2 Management of CBs in daily life

The parents responded to questions on three subjects related to CB management: 1) the
interventions carried out, 2) the challenges encountered, and 3) their perceptions of
their efficacy in carrying out the interventions. This section presents the main

statements in line with each of these subjects respectively.

2.5.2.1 Interventions carried out

In response to the question, “When your child engages in problematic behavior, what
do you typically do?”, parents reported using different strategies (106 statements, or
sense units, describing strategies for managing distinct CBs). From our analysis, we
grouped the statements into 14 types of strategies, divided into two broad categories:
child-centered strategies (10 types; 91 statements) and parent-centered strategies (four
types; 15 statements). Table 2.4 describes the repartition of the sense units and the
percentage of parents who reported using the strategies. The following section details
the three most reported child-centered interventions as well as the three most cited

parent-centered strategies, along with quotes from participants.

Concerning the most cited child-centered intervention strategies, the great majority
(n=91) of parents’ statements on strategies for managing CBs concerned interventions
directly targeting their child’s behaviors. The sub-category most frequently reported

(20 statements; 33% of parents) involved verbal interventions following the behavior,
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such as having a discussion (“I talk with him”) and repeating instructions (“I repeat the
instruction and ask him to repeat what I say”). A second sub-category of direct
intervention involved interrupting and redirecting the child towards something else (I
stop what he’s doing and try to change his ideas”; 15 statements; 25% of parents).
These parents diverted the child’s attention and removed him from the problematic
situation. The third strategy most frequently reported involved the use of authority and
trying to being more strict, by applying either reprimands (“I scold him”) or giving a
sanction like removing a toy or turning off the television (“I tell him I disagree with

what he’s doing and I give him a consequence”) (14 statements; 23% of parents).

Concerning the parent-centered strategies, (15 statements), the experience reported by
the parents were regrouped into four sub-categories. Five parents (8%) said they were
trying their best and intervened to the best of their knowledge in the moment (“I do
what I think is the best thing to do”). Five others (8%) reported that they searched for
tips and alternatives, and had sought guidance from parent groups, a professional, or a
daycare educator (“I ask questions about what to do on a group I like on Facebook).
Lastly, three parents (5%) mentioned the need to step back and reflect before acting in

order to choose the best behavior to adopt (“I try to think about what to do next”).

2.5.2.2 Challenges encountered by parents in CB interventions

In response to the question “What are the main challenges you encounter in these
interventions?”, parents identified a number of issues. As shown in Table 2.5, there
were 95 statements referring to such challenges, categorized into four themes:
characteristics of the child (four sub-themes), characteristics of the parent (five sub-

themes), the influence of siblings, and the lack of services.
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2.5.2.2.1 Characteristics of the child

More than three-quarters of the parents referred to their child’s characteristics when
considering the challenges encountered in their interventions (52 statements). The four
sub-themes raised were communication issues, the presence of CBs, the child’s

developmental level, and concurrent disorders.

2.5.2.2.1.1 Communication

Parents referred most commonly to their child’s communication issues (21 statements;
35% of parents), in terms of both expressive difficulties and problems associated with
receiving and processing information. Parents’ statements along those lines included,
“I’m not sure he understands, or he thinks it’s a game” and “it's difficult for him to

communicate.”

2.5.2.2.1.2 Intensity of CBs

The second most commonly noted element was the intensity of CBs (19 statements;
32% of parents), that is, the presence of particularly intense behaviors exhibited by the
child that involved even more challenges for the parents to manage (e.g., violent
behavior, tantrums, non-collaboration, and obstinacy). One parent reported “he hits
[people], he’s rebellious, he throws himself on the floor”; another said “my son’s

stubbornness and anger are challenges.”

2.5.2.2.1.3 Developmental level

The child’s developmental level was also an important issue (7 statements; 12% of

parents), in that delays and disabilities in the child made parental intervention more
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difficult. One parent cited his daughter’s learning delays: “She repeats behaviors,
doesn’t seem to be learning... I'm constantly being reminded of my daughter’s

disability.”

2.5.2.2.1.4 Concurrent disorders

Lastly, other disorders concurrent with the child’s diagnosis were an influential factor
in CB management (5 statements; 8% of parents). Parents described how, in their
interventions, they encountered difficulties related to symptoms of other diagnoses,
such as attention deficit disorder with or without hyperactivity (ADHD), sensory
modulation disorder, or learning disabilities. One parent referred to the impact of his
son’s ADHD, explaining that “his hyperactivity prevents him from holding still to

listen to us,” which was an added challenge.

2.5.2.2.2  Characteristics of the parent

Parents’ characteristics accounted for almost one-third of the items raised by
respondents (30 statements), categorized into five sub-themes: difficulties in
understanding, level of patience, lack of control during the interventions, emotion

management, and consistency.

2.5.2.2.2.1 Difficulties in understanding

The first sub-theme consisted of comprehension difficulties (10 statements; 17% of
parents); parents said they found it difficult to not be able to understand their child’s
functioning, the purpose underlying a behavior, or what the child was trying to express.
Some parents described their difficulty “understanding the reason for the behavior and

so what solution to apply”, and even added, “we’re not therapists, after all.”
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2.5.2.2.2.2 Level of patience

Parents’ patience was another important consideration (8 statements; 13% of parents).
They reported that it was often very challenging not to lose patience and to remain firm
when repeating instructions, in the face of imminent fatigue. One parent stated directly,

“I can lose my patience.”

2.5.2.2.2.3 Lack of control during the interventions

Parents also raised that they felt a lack of control over certain situations when they had
to intervene with their child (7 statements; 12% of parents). They highlighted, among
other things: having to deal with unanticipated situations beyond their control;
problems finding a suitable place to intervene when something happened (e.g., when
visiting); having to cope with some issues that limited the potential of their
interventions, like the growing child’s weight, such that some parents even began to
doubt their own capacities for intervention. In the same vein, one parent noted that “we
sometimes have to wrap her in our arms, even though she weighs 100 pounds, I can’t
imagine how we’ll do it when she will grow even more” while another indicated that
during outings, it was difficult to keep the child close: “I avoid taking him shopping

because he’s always running away.”

2.5.2.2.2.4 Emotion management

Parents identified managing their emotions as an important challenge in interventions
(6 statements; 10% of parents). They noted that it was often difficult to stay calm and
not be overwhelmed by emotions when intervening with their child, as their patience
decreased, and the challenges increased. One parent said it was difficult “to not become

overly emotional and to react only after reflection.”
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2.5.2.2.2.5 Consistency

In the last sub-theme, two parents pointed out challenges associated with their
consistency in applying intervention strategies (2 statements; 3% of parents). One of

them reported issues with “making sure each parent did the same intervention with him.”

2.5.2.2.3 Influence of sibblings

Parents made reference to the influence of siblings as it pertained to interventions for
CBs (6 statements; 10% of parents). They reported that sometimes siblings triggered
the child’s CBs, fueled them, or suffered injuries requiring parental intervention, which
made such interventions for CBs more complicated. For example, one mother reported
that “sometimes he can be very violent towards his little brother, when the younger one
hasn’t attacked him.... I have to try to console his little brother and make sure he [the

older one] stays in his room without hurting himself or breaking anything.”

2.5.2.2.4 Lack of services

Two parents (3%) deplored the lack of services for CB management as a challenge in
their intervention with their child. They stressed that having “no access to services”

greatly complicated their implementation of the intervention.

2.5.2.3 Perception of the mastery of the intervention strategies carried out

To document parents’ perceptions of how well they mastered the intervention strategies
they used when their child exhibited a CB, we asked the question, “Do you feel that
you were doing the right thing with your child at that time?” Their responses fell into

three themes. First, twenty-five parents (41%) reported feeling positive about the
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effectiveness of their interventions (“yes, and I know I have the right tools to do it”).
Second, twenty-six parents (43%) said they had mixed perceptions regarding the
efficacy of their interventions and had doubts about their choice of intervention or the
consistency of the interventions implemented (“sometimes I have the impression I’'m
doing the right thing, but sometimes it’s the reverse”). Finally, nine parents (16%) did
not believe they were using the right intervention or were convinced they were not

applying it correctly (“the strategies I use don’t work”, “it doesn’t produce positive

outcomes”).

2.5.3 Steps taken to obtain support in the management of CBs

To the question “Have you sought help for behavioral or emotional problems in your
child?”, more than half of the parents responded affirmatively (n = 34/60; 57%). When
asked where they had sought help, they named a variety of external settings (64
statements). More than half of the parents (n = 31/60, 52%) had sought support from
public organizations such as IDD and ASD rehabilitation centers or physical disability
rehabilitation centers (CRDP; n = 31/64, 48% of statements). Two parents had sought
help from private services (n = 2/64). The other parents who had sought support
referred mainly to the services of professionals: special educators (n = 11/64, 17%),
physicians (n = 6/64, 9%), psychologists (n = 4/64, 6%), occupational therapists (n =
3/64, 5%), social workers (n = 3/64, 5%), psychoeducators (n = 2/64, 3%), nurses (n =
1/64, 2%), and speech-language pathologists (n = 1/64, 2%).

The parents who reported seeking help (n = 34) raised four types of support. The first
included informational resources and advice, such as suggested solutions or
recommended readings (n = 15/34, 44% of help-seeking parents). The second involved
having access to home support workers (n = 9/34, 27%). The third consisted of ad hoc

interventions to help them deal with problematic situations occurring either in the
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child’s living environment or at the daycare center (n = 6/34, 18%). Finally, parents
also reported that they had taken steps to obtain material resources, such as intervention

plans or medication (n = 4/34, 12%).

2.5.3.1 External supports received while waiting for specialized services

Of the 34 parents who reported seeking help, just over three-quarters (n = 26; 76%)
received some form of external support while waiting for specialized services. External
support referred to sporadic help offered from various sources that were not part of the
specialized services offered by public institutions in the province. To assess the
perceived effectiveness of this ad hoc assistance received during the waiting period, we
asked, “Has this helped your situation?” The majority (69%, n = 18/26) felt this
support had been effective or beneficial and relevant to their situation. Some said they
had seen improvements in their child’s behavior as a result of this ad hoc support and
had appreciated the help received (n = 10/26, 38%). Negative points were also raised,
with some parents reporting that these supports had been insufficient or that there had
been no improvement in their child’s behavior in relation to this assistance (n = 9/26,
35%) Some parents also indicated that they had not seen any concrete impacts on the

child’s CBs thus far (n = 7/26, 27%).

Next, to assess the more general satisfaction with ad hoc assistance received while
waiting for services, we asked, “Are you satisfied with the help you received?” The
responses fell into two categories: 1) satisfaction, related to the quality of the assistance
and tools received by the families and to the relationship created with the professionals
(n = 18/26, 69%); and 2) dissatisfaction, attributed mainly to the inadequacy of the
assistance in relation to the real needs and to the fact that the child’s problems persisted

(n=8/26, 31%).
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2.5.3.2 Desired support options

From a list, parents selected support services for managing CBs that would be useful
in their situation (see Table 2.6). They further identified the two that would best meet
their needs. Five support options stood out in particular. The first was a service that
would provide access to specialized materials and tools at home (82% found it relevant;
31% said it would best fit their needs). The second was a website providing CB
management strategies (80% relevant; 7% best fit). Third was personalized at-home
training on CB management (79% relevant; 39% best fit). Fourth was an online
discussion forum for parents of children with an IDD (70% relevant; 24% best fit).
Finally, parents appreciated the idea of attending face-to-face meetings for parents who
have children with IDD (64% relevant; 14% best fit). The analysis showed correlations
between the items perceived as most relevant and those they preferred, demonstrating

consistency in the parents’ statements.

Insert Table 6 here

2.6 Discussion

This article documents the experiences of 60 Quebec families waiting for services for
their child with an IDD in terms of day-to-day management of CBs, ad hoc assistance
received, and support services desired. Given the expanding waiting lists, these
families had developed various strategies on their own to manage the most problematic
behaviors in their daily lives and ensure their child’s care, despite receiving little help

and guidance for implementing these interventions.

All parents in this survey confirmed that their child frequently presented various CBs,
such as oppositional or physically aggressive behaviors. The CB most reported by

parents was that their child was not aware of danger. Several CB such as this may be



92

common in all young children. This requires parents to be vigilant and adapt in general;
it is one of the reasons why the period of early childhood can be a source of stress for
all families. However, when the behavior becomes very intense, it requires constant,
continuous vigilance, and may demand more targeted measures, which would require
specific supports and/or knowledge pertaining to interventions. This is the case with
behaviors related to danger; these behaviors are typical in infants, but with the help of
their parents, children gradually start to understand that these behaviors can put them
in risky situations. However, when a child has a cognitive limitation, it can be more
complex to integrate this learning, and thus the parent would need a more targeted

intervention adapted to their child's learning style.

Also, the majority of those children also presented concurrent disorders (e.g. ADHD
or communication disorder). Studies have shown that communication can be the main
function of CB exhibited (Carr et al., 2002; Carr & Durand, 1985). In our study, a large
number of parents reported the presence of concurrent communication disorder in CBs.
Thus, from this perspective, the implementation of more targeted interventions for
children's communication is a promising avenue to help families and ultimately act in
prevention. For instance, if a child is taught to use a more socially acceptable alternative
behavior for communicating and is reinforced to use this behavior so that they can
effectively convey their need to an adult, they will tend to resort to this mean more
(Carr & Durand, 1985). By focusing on the child's communication skills, we could
prevent the onset of CBs or further prevent the consolidation of behaviors already

present.

The first research question for this study was: In the absence of specialized support
services, what interventions do parents implement on their own to manage the CBs
exhibited by their child? Parents reported using a variety of strategies. Verbal
intervention was used by the greatest number of families. Other strategies included

interruption of CBs, redirection of the child, reprimand, sanctions, and withdrawal of
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attention. Some parents also spontaneously adopted intervention strategies related to
functional behavioral assessment and focused on an intervention to replace the CB with
one having the same function. Functional behavioral assessment consists of a
systematic process to identify and target the function of CB and thus select appropriate
intervention approaches (Sailor et al., 2008). Currently, according to the literature, the
most supported CB management interventions are those based on applied behavior
analysis (ABA), including those specifically derived from positive behavior support
(PBS; Dunlap et al., 2010; Roth et al., 2014; Wong et al., 2015). Studies have shown
that parents can learn to implement interventions based on ABA and PBS and apply
strategies derived from their own analysis of the functions of problem behaviors
(Argumedes et al., 2018; Bearss et al., 2015; Durand et al., 2013; Marleau et al., 2019;
Turgeon et al., 2020). The effects observed include reduced frequency and severity of
CBs, the use of more effective strategies by parents, and a positive impact on parental
stress and on the sense of parental competence (Argumedes et al.; 2018, Dai et al., 2018;
Durand et al., 2013; Machalicek et al., 2016; Marleau et al., 2019; Pennefather et al.,
2018; Turgeon et al., 2020). Recent studies have shown that these interventions can be
taught, either at a distance or via online platforms, to parents waiting for services
(Heitzman-Powell et al., 2014; Machalicek et al., 2016; Pennefather et al., 2018; Suess
et al., 2016; Turgeon et al., 2020). For example, Machalicek et al. (2016) used
telehealth consultation from professionals to implement functional behavior
assessment and teach parents how to apply intervention strategies to decrease CBs.
During the waiting period where resources are limited, access to a Web-based training

modality where content is based on ABA principles could therefore be beneficial.

Our second research question concerned parents’ perceptions regarding the efficacy of
their interventions. One of the main findings from the parents’ statements was the high
number who were convinced that they intervened poorly with their child or felt
inadequate. More than half (59%) expressed a lack of control over situations in which

they had to manage their child’s CBs. Thus, the parents applied various interventions
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on a daily basis, using the tools at their disposal, but their sense of parental competence
in this area was weak. According to Bandura’s (1997) Self-Efficacy Theory, when
parents feel that they are capable of intervening adequately and that their interventions
are effective, they are more likely to employ positive and appropriate parenting skills
with their child. However, the sense of parental competence is associated with the level
of support received by the parent and the level of parental stress (Secco et al., 2006,
Katki¢, Morovi¢ & Kovaci¢, 2017). Thus, if parents are alone in their interventions,
their sense of competence is jeopardized, as is the effectiveness of those interventions.
In a context of scarce support resources, many challenges can complicate the daily lives
of parents who must cope with the CBs of their child with IDD and various concurrent
disorders. To reinforce the sense of parental competence, Web-based training programs
based on ABA and PBS principles could be envisioned as a means of equipping and

supporting parents waiting for services.

Our third research question concerned the challenges parents encountered when
managing their children’s CBs in the absence of services. Beyond challenges related to
managing CBs, or to the symptoms associated with the child’s diagnosis, parents
reported several problems related to their coping skills and psychological health. They
found it difficult to remain patient, to manage their own emotions, to understand their
children’s needs, and to communicate with them. Although the families showed great
resilience in the face of adversity, parents’ well-being was severely strained by their
management of CBs (Griffith & Hastings, 2014; Katki¢, Morovi¢ & Kovaci¢, 2017;
Wodehouse & McGill, 2009). Griffith and Hastings (2014) noted the considerable
psychological impact of CB management on parents and the resulting burnout. In the
same vein, a bidirectional effect has been observed between CBs and parental stress,
which influence each other (Bailey et al., 2019). Parents’ difficulties in managing their
children’s CBs can exacerbate mental health problems, which can influence the sense
of parental competence. The parents in the present study revealed needs, not only for

training in CB management, but also for systematic, concrete, and direct support for
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their psychological health. In this respect, no parent reported having had access to

psychological services to support their well-being.

The fourth research question examined the parents’ process of seeking support and
their perceived experience in that process. More than half (56%) reported they had
taken steps to obtain support, from public resources and various professionals, to help
them manage CBs in their daily lives. It is also noteworthy that one-quarter of the
families who sought help did not obtain ad hoc services, despite their efforts to do so.
When those parents received support, it was mainly in the form of information, advice,
or brief but intensive interventions with the child by a professional. In general, parents
reported that the ad hoc assistance while waiting was appreciated, but not necessarily
satisfactory in terms of effectiveness for CB management, nor sufficient to meet their
needs fully; it did not replace more intensive specialized services. In order to address
the satisfaction level of families, their involvement in the decision-making surrounding
the interventions to put in place with their child could be enhanced. By promoting this
best practice, that is the involvement of families in the decision-making, parents are
more likely to be heard, to agree with the choices, and to ultimately engage in the
intervention. Positive partnership between parents and service providers are crucial to
the intervention effectiveness and continuity across living environments, family quality

of life, and parents’ satisfaction (Guralnick, 2017; Turnbull et al., 2015).

The final research question was aimed at documenting parents’ support needs during
the waiting period. First, parents said they wanted concrete tools. They would have
liked a bank of specialized materials that they could use at home or a website available
at all hours where they could find answers to their questions and intervention tips. Left
to themselves, it can be difficult for parents to find valid information on best practices
and learn how to apply these simply and effectively. Parents would have liked for such
information to be stored in an accessible and user-friendly location, to guide their

choices and interventions. This would ensure greater consistency between their
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practices and documented evidence-based interventions, and enable them to access
materials quickly (saving time). Having concrete tools can also have a positive impact
on parents’ sense of efficacy and competence in their interventions, and on their
psychological coping (Secco et al., 2006, Katki¢, Morovi¢ & Kovaci¢, 2017). This
refers back to the potential contribution of ABA and PBS training and intervention
tools on Web-based platforms to support parents (Dai et al., 2018; Marleau et al., 2019;
Pennefather et al., 2018; Turgeon et al., 2020). Such interactive training sessions
require few human and financial resources, are accessible regardless of geographic
location, and allow parents to proceed at their own pace. As such, they can have many
positive effects for parents who are waiting for services. While this alternative does not
replace intensive intervention services devoted to the child, it is a realistic option to

meet parents’ pressing need for training while they wait for specialized support services.

A second need raised by parents was to be able to interact with families in the same
situation, either face-to-face or in online discussion forums. This need also emerges in
the literature on quality of life, in which families report high stress and the need to feel
heard and understood, and to have access to psychological support, beyond early
intervention services dedicated specifically to the child (Brookman-Frazee et al., 2012;
Griffith & Hastings, 2014; Johnson et al., 2011; Redacted for blind review, 2014, 2018,
2020). The beneficial effects on stress levels, depression, and mental health of support
groups for parents of children with developmental conditions have been demonstrated
in the literature (McConachie & Diggle, 2007; Roberts & Pickering, 2010; Tonge et
al., 2006). Families in support groups value sharing their unique life experiences and
effective strategies; such sharing can act as a protective factor against parental stress
(Grindle et al., 2009). A discussion forum can offer a protected space in which to satisfy
parents’ social needs. An online discussion forum is an alternative that does not require
a large number of resources and is accessible to families waiting for services, even in

more remote regions where access constraints can be problematic.
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The results of this study should be interpreted in light of limitations associated with the
methodology and the evaluation context. The parents lived in Quebec, but their
distribution did not proportionately represent all regions, as they were primarily in
urban and suburban regions of Montreal. Given this distribution, we observed that the
annual income of our participants was higher than that of the average Quebec family
(Institut de la Statistique du Québec, 2018). Thus, their responses may not represent
the situations of all families in Quebec who have a child with an IDD, or even those in
other provinces in Canada. One strength of the study lies in the breadth of information
on families’ views regarding their experiences and the support they received while
waiting for services, which were obtained via the many open-ended questions in the
online survey. The data provide relevant information to give practical settings some
concrete areas for reflection arising directly through the families’ perspectives. Another
strength of the study lies in the use of an online survey, which gave families
considerable flexibility in terms of scheduling, since the platform was accessible
regardless of the time of day. The potential for replication of this study is high, given
the use of the online survey modality. However, the use of the online survey may have
limited the access of families who do not have internet access at home. This may have
impacted the generalizability of the families who completed the study. Future research
could benefit from semi-structured interviews containing open-ended questions to
explore different topics that could not be explored in depth in the survey. For example,
parents’ perceptions of causes of CBs exhibited by the child could be investigated to
allow for a better understanding of the intervention strategies chosen by parents. Open-
ended questions regarding support strategies they would desire could also be

investigated.
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2.7 Conclusion

Early childhood is a critical period in children’s development. Parents’ roles are
central, particularly when their child has a diagnosis of IDD. Among the
consequences of that diagnosis, CBs can have the greatest negative impacts on family
life, such as high levels of parental stress and distress. To avert the very real
difficulties encountered by parents waiting for specialized services, they need support
adapted to their reality and to the challenges they are facing. This article portrays,
from various perspectives, the reality experienced by these families waiting for
services, in order to provide a deeper understanding of the sources of their difficulties
and to make recommendations to guide support services. The resilience and
adaptability shown by these families is remarkable, as evidenced by the results of this
study. Yet, there remain significant needs. To counter the interaction effects between
CBs and families’ mental health, interventions are urgently needed that target two
areas: providing families with tools for CB management, and offering interventions to
improve their well-being, reduce their stress, and strengthen their sense of parental

competence.
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2.8 Tables

Table 2.1 Sociodemographic characteristics of parents

Variables n (%)
Civil status
Married or common-law partner 45 (75)
Separated or divorced 10 (17)
Single 4(7)
Widowed 1(2)
Place of birth
Canada 51 (85)
France 4(7)
Other (Algeria, Mexico, Iran, Colombia, Romania) 5(8)
Family income ($)
19 999 or less 4(7)
20 000-39 999 6 (10)
40 000-59 999 17 (28)
60 000-79 999 8 (13)
80 00099 999 8 (13)
100 000 or more 17 (28)
Education level
High school not completed 3(5)
High school diploma 2(3)
Vocational studies diploma 9 (15)
College diploma 12 (20)

University degree 34 (57)




Table 2.2 Child characteristics
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Variables n (%)
Gender
Male 31 (52)
Female 29 (48)
Diagnosis
Intellectual and Developmental
Disability 30(30)
Chromosomal abnormalities 22 (37)
Genetic syndromes 8 (13)
Concurrent disorders
Communication disorder 43 (72)
Neurological disorder 18 (30)
Visual impairement 17 (28)
Epilepsy 16 (27)
Reduced mobility 15 (25)
Attention deficit disorder with or 14 (23)
without hyperactivity
Hearing impairement 11 (18)
Anxiety disorder 6 (10)
Chronic physical illness 5(8)
At least one concurrent disorder
reported 49 (82)
At least two concurrent 40 (67)

disorders reported
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Table 2.3 Challenging behaviors (CBs) in children with intellectual and developmental
disabilities (IDD) in the present study

Presence of CBs in

Challenging behaviors children in the
present study
Not aware of danger, puts himself in dangerous situations 85 %
Flees, runs away 25%
Does not collaborate in activities 77 %
Yells a lot 67 %
Cries often 63 %
Refuses to eat, has food selectivities 57 %
Throws or breaks objects 55%
Tantrums 53 %
Hits others 52%
Refuses to go to bed, has difficulty falling asleep or 50 %
staying asleep
Bites 48 %
Makes noises in his mouth 48 %
Is anxious, tense 42 %
Eats too much, chokes 38 %
Hits himself 33%
Bites himself 28 %
Complains a lot 25%
Spits 15%

Uses foul language 5%
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Table 2.4 Interventions carried out by parents when intervening on challenging

behaviors

Themes Subthemes n sense unit (% of the
parents)

1. Child centered

strategies
1.1 Verbal interventions 20 (33)
1.2 Interrupting and 15 (25)
redirecting the child
1.3 Authority and being 14 (23)
more strict

1.4 Withdrawal 11 (18)
1.5 Teaching alternative 10 (17)
behaviors

1.6 Reassure and calming 7 (12)
the child

1.7 Intentionnally 5(8)
ignoring the behavior

1.8 Prevention and 3(5)
precursor management

strategies

1.9 Doing something to 3(5)

repair the injury

1.10 Combining strategies 3 (5)
2. Parents centered

strategies
2.1 Doing their best 5(8)
2.2 Searching for 5(8)
strategies

2.3 Step back and reflect 3 (5)
2.4 Concerted approach 2(3)
between parents
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Table 2.5 Challenges encountered by parents in CB interventions

Themes

Subthemes

n of sense unit (% of the
parents)

1.Characteristics of the
child

2. Characteristics of the
parent

3. Influence of siblings
4. Lack of services

1.1 Communication

1.2 Intensity of the CBs
1.3 Developmental level
1.4 Concurrent disorders

2.1 Difficulties in
understanding

2.2 Level of patience

2.3 Lack of control during
the interventions

2.4 Emotion management
2.5 Consistency

21 (35)
19 (32)
7(12)
5(8)

10 (17)

8 (13)
7(12)

6 (10)
2(3)
6 (10)
203
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Table 2.6  Perceived relevance of proposed support options and preferred options

. Corresponds
. Considered best to needs
Proposed support options very useful (2 choices per
0
n (%) respondent) %
Access to specialized materials and tools at home 44 (81.5) 30.5
(pictograms, timers, visual schedules)
Website that provides behavior management strategies 41 (80.4) 6.8
for your child’s problem behavior
Individual support and training to help manage your 41 (78.8) 39.0
child’s problem behaviors at home
Online discussion forum for parents with children with 39 (69.6) 23.7
an ID
Individual support online to help manage your child’s 39 (68.4) 22.1
problem behaviors
Discussion meetings for parents with children with an 35 (63.6) 13.6
ID
Support and training on behavior management 33 (61.1) 11.9
strategies online in the form of video modeling
Information session on the public services of the 31 (53.4) 11.9
Ministry of Education
Assistance to apply for subsidies, allowances, grants, 30 (52.6) 15.3
tax credits
Personalized support for behavior management for 27 (50.0) 15.3
your child via videoconferencing (e.g. Skype or
FaceTime)
Information session on public health services and 27 (46.6) 10.2

public health resources

Access to specialized materials and tools at home 44 (81.5) 30.5
(pictograms, timers, visual schedules)

*ID: intellectual disability
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Appendix Questions asked to the parents for the challenging behaviors section of the

survey

1. Challenging behaviors

O

Table listing challenging behavior exhibited by the child and asking
the frequency of the behaviors

Are there other behaviors that your child exhibits that are problematic
and that have not been mentioned in the table above?

If so, which one?

2. Seeking help

Have you sought help for behavioral or emotional problems in your
child?
With whom?
Did you receive this help?
What form of assistance did you receive?
o Please explain
Has this helped your situation?
o Please explain
Are you satisfied with the help you received?
o Please explain

3. Behavior management

When your child engages in problematic behavior, what do you
typically do?
o Please explain

4. Challenges

What are the main challenges you encounter in these interventions?
o Please explain

5. Perception of mastery

Do you feel that you were doing the right thing with your child at that
time?
o Please explain

6. Intervention tools
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e Table listing different services and asking “To what extent could the
following services help you, in your specific situation?”

e Referring to the services set out in the table above, please indicate the
two services you would like to benefit from?
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Figure 2.1 Main themes emerging from parents’ responses
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3.1 Abstract

In countries with public health insurance, parents may face long wait times to access
services for children with intellectual and developmental disability (IDD). This limited
access may compromise the social inclusion of the child, especially when specialized
supports are needed to manage challenging behaviors (CB). Therefore, the purpose of
our study was to evaluate the effectiveness of an interactive online training in managing
CB for families of children with IDD waiting for specialized services. Twenty-nine
families of children with IDD participated in a randomized controlled trial with random
assignment to a waitlist control. Our results suggest that the training led to reductions
in CB and parenting stress while improving feelings of competence. This study
provides preliminary evidence for the utility of interactive online training to support

parents of young children with IDD.

Keywords: challenging behavior, developmental disability, intellectual disability,

online training, parent training.
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3.2 Résumé

Dans les pays bénéficiant de services de santé publics, les parents peuvent faire face a
de nombreux délais pour accéder aux services spécialisés pour les enfants ayant une
déficience intellectuelle. Cet accés limite est particuliérement problematique lorsqu’il
est question de besoins de soutien spécialisé pour la gestion des comportements
problematiques (CP). La presente etude vise a evaluer 1’efficacite d’une formation
interactive sur la gestion des CP pour les familles d’enfants ayant une DI en attente de
services spécialisés. Vingt-neuf familles dont I’enfant presente une DI 4ge de moins de
huit ans ont pris part & un devis randomise controle avec utilisation d’une liste attente.
Nos resultats suggérent que la formation a mene a des reductions des CP de ’enfant et
du niveau de stress parental, et a une augmentation du sentiment de compétence
parentale. Les parents rapportent un haut niveau de satisfaction envers la formation
interactive. De facon préliminaire, cette étude permet de constater I'utilite et la
faisabilité de la formation interactive pour soutenir les parents d’enfants ayant une DI

en attente de services spécialisés.

Mots-clés : comportements problématiques, déficience intellectuelle, formation

interactive, formation parentale.
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3.3 Introduction

Receiving a diagnosis of intellectual and developmental disability (IDD) for a young
child may produce both positive and negative outcomes on families (Bailey et al., 2019;
Totsika et al., 2011). Among positive impacts, families mention the development of
coping skills such patience, a different outlook on life, and an improved social network
(Hastings et al., 2005). Conversely, research also highlights a range of challenges these
families may face, such as greater parental stress and distress (Bailey et al., 2019;

Lecavalier et al., 2006; Rivard et al., 2014).

In addition to the consequences related to the diagnosis of IDD itself, researchers have
associated negative parental stress with specific factors, including 1) the presence of
challenging behaviors (CB; i.e., behaviors in children which, due to their frequency,
intensity and duration, interfere with the functioning of the child and family); 2) the
lack of family and social support; 3) waitlists and difficulty accessing specialized
services; and 4) issues with the quality and appropriateness of interventions (Bailey et
al., 2019; Baker-Ericzén et al., 2005; Blacher et al., 2005; Griffith & Hastings, 2014;
Lindsey et al., 2020; McGill et al., 2005; Mclntyre, 2008; Rivard et al., 2014; Rivard,
Mercier et al., 2015; Sailor et al., 2009; Wodehouse & McGill, 2009). Over time, these
factors may result in a two-way effect: waiting to get adapted support increases
parenting stress as well the frequency and intensity of CB, and these two factors
exacerbate each other (Bailey et al., 2019). Moreover, high levels of negative parenting
behaviors predicts higher levels of CB particularly in children with developmental
disabilities (Lindsey et al., 2020). This situation makes early intervention directly
targeting CB a priority, especially in view of the high prevalence of these behaviors in
children with IDD when compared to the general population (Bailey et al., 2019; Baker
et al., 2002; Eisenhower et al., 2005; Emerson et al., 2010; McClintock et al., 2003).
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In Canada, various studies have shown that families can wait up to 48 months after
getting the diagnosis before receiving early intervention services for their young child
(McKinsey & Company, 2014; Penner et al., 2015). Researchers have observed the same
situation elsewhere, including in the United Kingdom (Crane et al., 2016) and United
States (Austin et al., 2016). During this period, families report increased stress and the
importance of having access to support services to manage CB (Baker-Ericzén et al.,
2005, Blacher et al., 2005; Grenier-Martin & Rivard, 2020; Mclntyre, 2008; Rivard et
al., 2014). This challenge points to the need for the development of evidence-based
alternative interventions that provide parents tools they can use while waiting. Online
training programs for parents are simple, accessible alternatives that can teach parents to
apply evidence-based interventions with their children. However, few studies have
examined their effectiveness in children with IDD (Nieuwboer et al., 2013). Without
replacing direct, intensive interventions with children, these programs are designed to
provide parents with support strategies that require minimal resources and have the

advantage of being accessible, even for remote users (Pennefather et al., 2018).

Some studies have examined the effects of online training but they specifically targeted
families of children with ASD and focused on the effects of the intervention on parental
satisfaction with the tool or in the knowledge acquired (Dai et al., 2018; Heitzman-
Powell et al., 2014; Pennefather et al., 2018; Marleau et al., 2019; Suess et al., 2016).
Few studies have documented the effects of an online training on the behavior and
wellbeing of children and parents. One notable exception is a recent study by Turgeon
et al. (2020), which have shown that a freely available online training resulted in
reductions in CB in children while improving parental implement of appropriate
behavioral interventions. However, the researchers did not examine the effects of the

training on parental aspects and limited their sample to children with ASD.

Thus, the present study is a continuation of two other studies aimed at, first,

documenting the needs of parents of children with IDD (Grenier-Martin & Rivard,
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2020), and second, developing and evaluating an interactive online training program
for parents addressing these needs (Turgeon et al., 2020). The aim of the present study
was to evaluate the effectiveness of interactive online training on children with IDD
waiting for specialized services in using an experimental design with random
assignment to an intervention group or a group on the list of families with young
children with IDD waiting for specialized services from the public system in Québec.
More specifically, the first objective was to evaluate the effects of this interactive
training on the intensity and frequency of CB observed in the children. The second
objective was to measure the effects of the training on the parenting stress levels,
feelings of competence, and practices. Finally, the study documented parental

satisfaction with the training.

3.4 Method

This project was approved by the Quebec Joint Research Ethics Committee for
Rehabilitation Centers for Intellectual Disability and Pervasive Developmental
Disorders, and by the University of Québec in Montreal Ethics Committee. The study
involved a randomized controlled research design with the participants randomly
assigned to two intervention cohorts, one receiving the intervention at the beginning of
the study and the other added to a waitlist for the intervention for one month. The first
author collected pre- and post-intervention measures as well as follow-up measures

after the intervention (Figure 3.1).

3.4.1 Participants

Our sample included twenty-nine families who had a child with IDD aged 7 years or
less, lived in the province of Québec and could read, write and speak French. The

authors excluded families when the parent had received prior training specifically on
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managing CB and/or the child had received a diagnosis of ASD. Only one parent per
family could take part in the study. Twenty-five mothers and four fathers completed
the measurements at the four time points. Table 1 presents the sociodemographic
characteristics of the participants. The children of the participants were eighteen boys
eleven girls ranging in age from 1 year 11 months to 7 years 9 months (M = 4 years 1
month, SD = 1 year 7 months). Each child had received their diagnosis of IDD on
average at the age of 1 year 1 month (SD = 1 year 4 months). Most of them had an ID
related to a chromosomal abnormality or genetic syndrome (72.4%); the remaining
children of participants had an intellectual disability from unspecified causes (24.1%)
or cerebral palsy (3.4%). Adaptive functioning varied between the “extremely low”
(23/29), “borderline” (4/29) and “average” (2/29) on the Adaptive Behavior Scale

Assessment System—2nd Edition (ABAS-II; see Instruments section for more details).

3.4.2 Instruments
3.4.2.1 Sociodemographic questionnaire

Parents completed a sociodemographic questionnaire to document information about
the family, including the child’s age and diagnosis, household income, parent’s mother
tongue, place of birth, parent’s occupation, highest level of education completed, and

the main situations in which the child’s CB occurred.

3.4.2.2 Measuring instruments used with the child
3.42.2.1 Adaptive Behavior Scale Assessment System—2nd Edition.

The purpose of the ABAS-II (Harrison & Oakland, 2003) is to assess the level of
adaptive functioning presented by individuals with IDD in three main areas: 1) social,

2) conceptual, and 3) practical. We used questionnaires for parents of children aged 0
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to 5 years and 5 to 21 years in this study. These versions contain 242 and 232 items,
respectively. According to Harrison and Oakland (2003), the ABAS-II has good
internal consistency (Cronbach’s alpha: 0.98-0.99), good test-retest reliability
(correlation: 0.90) and good construct validity (correlation: 0.70-0.84 with the
Vineland Adaptive Behavior Scale).

3.4.2.2.2 Behavior Problems Inventory—01

The first author administered the BPI-01 (Rojahn et al., 2001) to parents to measure
the frequency and severity of their child’s CB. It comprises 52 items divided into three
subscales: 1) stereotyped, 2) self-injurious, and 3) aggressive/destructive behaviors.
For each item, frequency (0 = never to 4 = hourly) and severity (1 = slight to 3 = severe)
are scored. According to Rojahn et al. (2001), this instrument has good psychometric

properties, including test-retest reliability of 0.76 and Cronbach’s alpha of 0.83.

3.42.2.3 Weekly measure of frequency and intensity of challenging behaviors.

The parents completed a measure of the frequency and intensity of the child’s CB each
week for the duration of the study (14 weeks) to document parental perceptions of
changes in behavior. The parent responded to the question: “During the last week, how
would you rate the intensity/frequency of your child’s challenging behavior (0 = lowest
intensity/frequency, 10 = maximum intensity/ frequency)?”” and had to select a value

for each scale on a weekly basis.
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3.4.2.3 Measuring instruments used with the parent
3.4.2.3.1 Parenting Stress Index—Short Form

The French version of the PSI/SF (Bigras et al.,1996) assesses the perceived stress of
parents of children between 3 months and 10 years old. The short-form version of the
PSI comprises 36 items divided into three subscales: 1) Parental Distress, 2) Parent—
Child Dysfunctional Interaction, and 3) Difficult Child. The questionnaire also
includes a total stress score, which can vary from 36 to 180; subscales vary from 13 to
65. Items are rated on a 5-point Likert scale (1 = strongly disagree to 5 = strongly
agree). The internal consistency (0.40—0.63) and test-retest reliability (0.68-0.85) of
the PSI/SF demonstrate very good reliability (Abidin, 1995).

3.4.2.3.2 Self-assessment Questionnaire of the Parent’s Educational Competence.

The French version of the Parenting Sense of Competence (PSOC) Scale (Terisse &
Trudelle, 1988) measure the parent’s perception of his skills acquired during the
training, the value he places on his role and his ease in this role. It contains 17 items
and two subscales for the feeling of efficacy and parental satisfaction that, when
combined, give a score for the parent’s sense of competence. The internal consistency
coefficient of the instrument is 0.76, with 0.76 for the efficacy scale and 0.79 for the
satisfaction scale (Johnston & Mash, 1989; Trudelle, 1991; Trudelle & Montambault,
1994).

3.4.2.3.3 Questionnaire on Parenting Practices

To reliably replicate the study, the research team used an ad hoc questionnaire
developed by Turgeon et al. (2020), which contained eight statements to determine

whether parenting practices were consistent with the strategies provided in the training
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program. The statements relate to the content of the training, for example: “When I
ask my child to do something, my request is brief, clear and specific”. They are
completed by the parent on a 4-point Likert scale (0 = never to 3 = always). A high
score indicates a high degree of consistency in parenting practices with the strategies

presented.

34234 Treatment Acceptability Rating Form—Revised

A French version of the TARF-R (Carter, 2007) was completed by the parents to
measure the social validity of the interactive online training. This questionnaire
comprises 20 items measuring social acceptability, ease of use and side effects of the
program. Each item is rated on a five-point Likert scale (1 = Not at all to 5 = Very).
The TARF-R has good internal consistency (Cronbach’s alpha of 0.92) and is suitable

for use with a clinical population (Carter, 2007).

3.423.5 Questionnaire evaluating satisfaction with the training

A questionnaire adapted from the one used in four other studies conducted in the same
service context as the present study (Mercier & Rivard, 2008; Rivard et al., 2014, 2016,
2018) was used to document parents’ satisfaction with the interactive training. This
questionnaire contains 12 questions, 7 of which are multiple choice, 4 are short-answer
and 1 is open-ended. Each multiple-choice question is completed by the parent on a

four-point Likert scale (1 = No, definitely not to 4 = Yes, definitely).
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3.4.3 Procedure
3.4.3.1 Description of the intervention

The online training lasts approximately four hours, is available in English and French,
and consists of five separate modules. At the end of each module, quizzes evaluate
parental comprehension. To move onto the next module, participants must respond
correctly on at least 80% of questions. Module 1 discusses how to document and assess
the functions of challenging behaviors. Module 2 explains what an antecedent is and
the different intervention strategies associated with antecedents (i.e., prevention).
Module 3 describes the influence of the consequences on the behavior and how parents
should react to CB. Module 4 presents methods for teaching appropriate behavior as
an alternative to CB. Module 5 summarizes the previous modules and discusses
various practical considerations for the intervention. The training includes a written
guide, which may be downloaded prior to starting the training. This guide contains
functional assessment grids to support the parent in the intervention. Each module
involves a powerpoint presentation with voiceover instructions as well as video

examples of interventions with the child tailored to the different strategies.

3.4.3.2 Recructement and Group Assignments

The participants were recruited through an ad on social networks for groups of parents
who have a child with IDD and at three public agencies providing specialized services
for families of children with IDD. In total, 42 families signed the consent form to
participant in the study. Thirteen families dropped out before completing the training
due to a lack of time. Therefore, 29 families completed all four measurement times.
After signing the consent form and the completion of the baseline, the first author
randomly assigned the participants to one of the two groups. Twenty-two participants

were assigned to the experimental group (sixteen completed all measurement times)
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and twenty were assigned to the control group (thirteen completed all measurement

times).

3.4.3.3 Data collection

Each cohort completed four measurement times in total (see Figure 1), including three
parental measures (PSI, QAECEP and parental practices) and one child measure (BPI-
01). Measures were completed on the phone or at home with two Ph.D. student
(psychology), depending on the location and the parent’s preference. At the first
measurement time only, the parents also completed the sociodemographic
questionnaire and ABAS-II. Each week during the 14 weeks of the study, the
participants also recorded the frequency and intensity of the child’s CB on these two
scales between time 1 (T1) and time 4 (T4).

For the experimental group, codes were provided to parents to access the online training
after the T1 measures were taken. The parents had then two weeks to complete it. The
time 2 (T2) measures took place one month after the training ended for this group (6
weeks after T1). At T2, the experimental group participants completed the post-
training measure of social validity (TARF-R and satisfaction questionnaire) in addition
to the usual questionnaires. At time 3 (T3; one month after T2) and T4 (one month
after T3), the parents completed the same questions (with the exclusion of the

satisfaction measures).

For the control group, the parents completed the questionnaires at T1 and T2 (one
month after T1). Codes were provided to parents to access the online training after the
T2 measures were taken. The parents had then two weeks to complete it. The T3
measures took place one month after the training ended for this group (six weeks after

the T2 measures) and included the post-training social validity measure in addition to
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the same questionnaires as for the experimental group. The T4 measures (one month

after T3) included only the basic measures.

3434 Analyses

We conducted descriptive analyses (means and standard deviations) for the
sociodemographic data and verified the normality assumptions of the distribution of
the two groups. To examine the effects of training when compared to no training, our
analyses included ANCOVAs to measure between-group effects between the
experimental group and control group at T2, controlling for the scores at T1, for each
dependent measure (i.e., BPI-01, PSI, QAECEP). To examine the effects over time,
we also conducted repeated measures within-group ANOVAs by combining the pre-
intervention (T1 for experimental group and T2 for control group), post-intervention
(T2 for experimental group and T3 for control group) and one month follow-up (T3 for
experimental group and T4 for control group) measurement times (n = 29). When the
analyses identified significant results, post-hoc analyses were done with the Bonferroni
correction to pinpoint the source of the difference. Our analyses also involved the
computation of effect sizes (i.e. partial eta squared). For the weekly CB frequency and
intensity measures, we conducted t-tests to compare the means of all the participants in
the first and last week (week 12) for the frequency and intensity reported by the

participants.

3.5 Results
3.5.1 Effects on challenging behavior

Table 3.2 presents the results of the ANCOV As and repeated ANOVAS. The between-

group analyses suggest that the online training significantly reduced frequency
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(p = 0.029), but not the severity of CB (p =0.109), of the experimental group compared
to the control group. For the within-group analysis, the results on the indicator of the
frequency of CB showed a significant reduction between pre-intervention, post-
intervention and follow-up for the total group of participants (p < 0.001). Post-hoc
analyses confirmed that the frequency of CB declined significantly between pre- and
post-intervention (p = 0.001), between pre-intervention and follow-up (p < 0.001), and
between post-intervention and follow-up (p = 0.035). The severity of CB decreased
significantly between pre-intervention, post-intervention and follow-up for the total
group of participants, as shown by the within-group analysis (p < 0.001). Post-hoc
analyses confirmed a significant decline between pre- and post-intervention (p < 0.001),

between pre-intervention and follow-up (p <0.001), and between post-intervention and

follow-up (p = 0.025).

Figure 3.2 depicts the mean frequencies of CB per week, from the weekly measure taken,
according to which group the participants were assigned to. When the data from all the
participants were aggregated, the mean intensity score dropped from 5.19 (SD =2.11) in
the first week to 3.29 (SD = 2.03) in the last. The mean frequency score decreased from
6.67 (SD = 1.96) at the beginning to 4.00 (SD = 2.40) at the end of the study. The results
were significant for both scales: we observed a significant reduction in both frequency,
t(23) = -547, p<0.001, Cohen’s d = 1.12, and intensity, ¢ (23) = -4.33, p < 0.001,
Cohen’s d = 0.88.

3.5.2 Effects of the Training on the Parents

Table 3.3 presents the results on the ANCOVA testing the between-group effects for
parental stress (PSI), feelings of self-efficacy and satisfaction (QAECEP), and
parenting practices between T1 (pre-intervention for both groups) and T2 (post-

intervention for experimental group and pre-intervention for control group), controlling
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for the scores at T1. The results on the repeated measures ANOVAs evaluating the
within-group effects for all these same measures between pre-intervention, post-
intervention and follow-up are also included in Table 3.3. The training produced a
significant difference for parental stress between the two groups between T1 and T2 in
the between-group analysis, where a reduction was observed in the experimental group
compared to the control group. For the within-group analysis, we also observed a
significant change between the results at the three measurement times for the total
parental stress measure (p = 0.008). Post-hoc analyses for the within-group analysis
confirmed a significant drop between pre- and post-intervention (p = 0.024), and

between pre-intervention and follow-up (p = 0.008) for total parental stress.

The results for the feelings of parental competence increased significantly between pre-
intervention, post-intervention and follow-up for the total group of participants, as
shown by the analyses measuring the within-group effects (p = 0.007). Post-hoc
analyses of the within-group effects confirmed a significant increase between pre-
intervention and follow-up (p = 0.005) specifically for the feeling of parental
competence. The results for parenting practices increased significantly between pre-
intervention, post-intervention and follow-up for the total group of participants, as
shown by the analyses measuring the within-group effects (p = 0.013). Post-hoc
analyses of parenting practices confirmed a significant increase between pre-

intervention and follow-up (p = 0.009) specifically.

Regarding the acceptability of the intervention, the results obtained on the TARF-R
showed that for 14 of the 18 items evaluated, the parents indicated a score of over 4 out

of a maximum of 5 on average, as shown in Table 3.4.

Satisfaction with the training was also measured with the in-house questionnaire.
Average satisfaction ratings exceeded 3 for all items, on a scale from 1 to 4, where 4 =

greatest satisfaction. The average rating for the item assessing overall satisfaction,
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“Generally and globally, how satisfied are you with the online training you received?”,
was 3.24 (SD = 0.73), with 89.7% of parents providing ratings of mostly satisfied to
very satisfied. All of the participants would not hesitate to use this type of training
again (M = 3.79, SD = 0.41). Of the 29 participants, 96.6% said the training program
improved their family’s quality of life and 96.6% said they learned something from the
training. When asked if they thought this training should be offered to other families
who had children with ID waiting for services, all the participants answered positively
(M =3.69, SD = 0.46); they also answered in the affirmative when asked if they would
recommend it to a friend (M = 3.72, SD = 0.52). Finally, when they were asked: “Is
this training the type of program that you want?”, 93.1% responded positively (M =
3.24,SD =0.73).

3.6 Discussion

While waiting for specialized services, parents of children with IDD report
experiencing major problems as they tried to manage CB on a daily basis. To alleviate
the difficulty accessing specialized services and the negative impact of delays on the
children’s development and the families’ well-being, this study documented the effects

of an interactive online training program to support families dealing with this situation.

The results show that the training produced reductions in CB in children with IDD, as
reported by parents. Moreover, these reductions persisted, and even decreased further,
over a two-month period, and were also observed for the severity of CB. Studies have
shown that when there are long delays in accessing support services to manage CB,
there is an increase in the severity of CB and potentially a need for more intensive
support in the future (Hudson et al., 2003). Without replacing more sustained follow-
up by specialized services, the results of this study indicate that actions can be taken

during the waiting period to reduce CB in children.
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Similarly to other studies on parent satisfaction with online training programs (Dai et
al., 2018; Heitzman-Powell et al., 2014; Pennefather et al., 2018), the results of this
study show that the participating parents thought that the program was consistent with
their needs and observed a concrete effect on their daily lives after taking the training.
The value of such actions lies in knowing that the parents like the approach and
ensuring that the proposed intervention meets their needs. In addition, taking the online
training had a significant and positive impact on the feeling of parental competence,
which was not observed in other studies on remote education programs for parents (Dai

et al., 2018; Pennefather et al., 2018).

However, the results show no significant effect on parenting practices following the
end of the training. It is possible that parents were already efficient at identifying
correct strategies in the ad hoc questionnaire, making it harder for the questionnaire to
register a difference in pre-post scores. Similarly, improvements in the parent’s
strategies may not have been identifiable by the tools used in the present study.
Replications of this study should include additional measurements of parenting

practices to assess other aspects of this concept.

Consistent with prior on the topic (e.g. Argumedes, Lanovaz, & Larivée, 2019), our
results clearly show that receiving support to receive CB may result in reductions in
parental stress. To our knowledge, no study had evaluated the effectiveness or impact
on parental well-being indicators of a training program delivered remotely that teaches
parents of children with IDD how to manage CB. In this study, a significant reduction
in parental stress was observed after parents completed the online training, and this was
maintained over time since a significant difference was also observed between the
beginning and end of the study (follow-up measures taken for up to 2 months). By the
end of the training, parental stress had declined considerably, and this reduction
persisted over time. According to Head and Abbeduto (2007), the level of stress can

have a negative impact on parents’ abilities to intervene and apply appropriate
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strategies, and thus reduce the positive effects that may stem from their intervention

with their child.

This study has some limitations. First, our experiment suffered from a 30% attrition
rate and small sample size. Online recruitment for parent training tends to produce
high attrition rate (Dadds et al., 2019). Second, the analyses only used measures that
involved parental reports. To address this issue, future studies should consider
including a direct measure of behavior or asking the second parent to report the
behaviors in order to check for reliability. Furthermore, this study didn’t include
fidelity measures of the parents’ use of the behavior intervention, which can influence
the strength of the conclusions drawn. Finally, results should be interpreted with care
since the differences obtained could be explained by external factors which could have
had an effect on the score obtained. The training received may not be the only aspect

explaining the changes observed.

Future research could examine the relevance of including support methods for families
by having a professional available remotely during the training to respond to questions.
Researchers could also investigate the option of offering a discussion board for families
taking the online training. In view of the limited resources available to support families
of preschool children with IDD who may wait months, even years, for services, it
remains vital to develop accessible support methods. These transitional support
methods for families should take into account constraints in real life settings and
employ service delivery methods that consider the lack of available resources and
barriers, such as geographic remoteness, language and work schedules. Certain key
factors have an influence on the stress and distress of parents of children with IDD,
including the presence of CB and lack of support for the families, as well as difficulty
accessing specialized services and valid, proven interventions. This study shows that

online training is one alternative that has a positive impact on children’s CB, parents’



133

stress and feeling of parental competence. It is a promising option in terms of

supporting families waiting for services and having difficulty managing CB.
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3.7 Tables

Table 3.1 Families’ sociodemographic characteristics

Experimental group Control group
n (% per group) n (% per group)

Place of birth
Canada 13 (81.3) 9 (69.2)
Other (France, Algeria, Tunisia,

Romania, Portugal) 3(18.8) 4(30.8)
Household income (in Canadian dollars)
<$19,999 2 (12.5) 1(7.7)
$20,000-39,999 1(6.3) 2 (15.4)
$40,000-59,999 3 (18.8) 2(15.4)
$60,000-79,999 1(6.3) 1(7.7)
$80,000-99,999 2 (12.5) 2 (15.4)
> $100,000 7 (43.8) 5(38.5)
Education level
Secondary school not completed 1(6.3) 0 (0.0)
Vocational diploma 1(6.3) 1(7.7)
College diploma 4 (25.0) 5(38.5)
Bachelor’s degree 6 (37.5) 4 (30.8)
Master’s/PhD degree 4 (25.0) 3(23.1)
Occupation
Full-time work 6 (37.5) 4 (30.8)
Part-time work 3 (18.8) 4 (30.8)
Stay-at-home parent 4 (25.0) 3(23.1)

Self-employed/contract worker 3 (18.8) 2(15.4)
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BPI-01

Frequency

Severity

Between-group

Experimental mean
(n=16) Time 1 (SD)

Experimental mean
(n=16) Time 2 (SD)

Control mean (n=13)

22.75 (13.59)

15.50 (9.17)

27.31 (23.74)

15.81 (13.09)

10.50 (6.99)

19.85 (16.52)

effects (ANCOVA) Time 1 (SD)

Control mean (n=13)
Time 2 (SD) 23.43 (16.46) 17.31 (12.72)
F 5.35% 2.76
Partial Eta-squared 17 .10
Pre-intervention
mean (#=29) (SD) 23.07 (14.67) 16.48 (12.72)
Post-intervention

- 16.66 (12.59) 11.31 (8.18)

Within-group ¢3! (n=29) (SD)
effects (ANOVA) Follow-up mean

(n=29) (SD) 14.79 (14.15) 9.83 (8.64)
F 12.58%%** 11.26%**
Partial Eta-squared 37 28

Notes: *p<.05; ***p<.001, BPI-01: Behavior Problems Inventory
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Total Stress Sense of Parenting
(PSI) competence practices
(QAECEP)
Experimental mean
(n=16) Time 1 (SD) 94.00 (13.64)  70.88 (9.15) 15.88 (2.63)
Experimental mean
(n=16) Time 2 (SD) 88.00 (13.75) 73.25(9.41) 16.88 (3.28)
Between-  Control mean (n=13
group effects Time | (SD) ( ) 98.00 (19.21)  70.92 (8.00) 17.54 (3.15)
(ANCOVA) Control (=13)
ontrol mean (n=
Time 2 (SD) 99.77 (15.80)  70.70 (9.37) 16.62 (3.45)
F 7.63%* 0.89 1.64
Partial Eta-squared 23 .03 .06
Pre-intervention
mean (n=29) (SD) 96.59 (14.67)  70.79 (9.08) 16.21 (2.99)
Post-intervention
Within-  mean (#1=29) (SD) 91.69 (19.37) 73.28 (10.10)  17.14 (3.32)
group effects Follow-up mean
(ANOVA) (n=29) (SI;)) 88.97 (20.86) 76.24 (10.50)  18.03 (2.93)
F 5.26%* 5.41%* 4.69%*
Partial eta squared 21 24 21
Notes: *p<.05;, **p<.01; PSI: Parenting Stress Index; QAECEP: Questionnaire

d’autoevaluation de la competence educative parentale
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Table 3.4 TARF-R-VF mean scores per item from highest to lowest

Item Mean SD
How affordable is this program for your family? 479 048
How clear is your understanding of this program? 466 0.54
How willing are you to implement this program? 445  0.62
How costly will it be to implement this program? 441 1.03
To what extent do you think there might be disadvantages in 434  1.06

implementing this program?

How acceptable do you find the program to be regarding your concerns  4.31  0.65
about your child?

Given your child’s behavioral problems, how reasonable do you find 428 0.78
the program to be?

How likely is this program to make permanent improvements in your 428 0.78
child’s behavior?

How willing would you be to change your family routine to implement  4.10  1.03
this program?

How much do you like the procedures in the proposed program? 410 092
How effective is this treatment likely to be for your child? 403 0.78
To what extent are undesirable side effects likely to result from this 4.00 1.17
program?

How confident are you that this program will be effective? 4.00 0.79

How disruptive will it be to the family (in general) to implement this 4.00 098
program?

How well will implementing this program fit into the family routine? 386  1.01
How willing will other family members be to help implement this 383 1.12
program?

How much discomfort is your child likely to experience during the 355  1.19
course of this program?

How much time will be needed each day for you to implement this 248 1.16
program?

Note: TARF-R-VF: Treatment Acceptability Rating Form-Revised-Version Francgaise
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CHAPITRE IV

DISCUSSION

Cette thése doctorale porte sur l'etude des besoins des familles quebecoises d’enfants
ayant une DI d’4ge prescolaire et sur les effets d’une formation interactive, sur la
gestion des CP a Iattention des parents en attente de services specialises. La thése est
composee de deux études, qui s'intéressent chacune a un aspect particulier de
I’experience vecue par les familles. La premiére ctude se decline en deux articles et
utilise un devis de type mixte (données quantitatives et qualitatives) pour documenter
I’experience et les besoins pergus par les parents tout au long de leur trajectoire de
services en petite enfance, notamment en ce qui a trait a la gestion des CP durant
Iattente de services specialises. La deuxiéme etude, dont les resultats sont consignes
dans le troisiéme article de la thése, consiste en un essai randomisé contrdlé, mesurant
I’efficacite d’une formation interactive, dédiée aux parents, afin de les outiller 2 mieux
gérer les CP dans leur quotidien. Ce quatriéme chapitre présente une synthese des
résultats des deux études et décrit les apports et les limites de la thése. Des
recommandations cliniques, découlant des résultats et des écrits scientifiques, sont

proposées, ainsi que des avenues pour la recherche future.
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4.1 Ftude 1: Expérience des familles concernant la trajectoire de services

d’evaluation, d’intervention et sur les CP durant I’attente de services

Cette premicre étude est une enquéte réalisée en ligne, qui visait a documenter
I’experience et les besoins de 61 familles quebecoises, dont I’enfant presente une DI,
sans TSA, tout au long de leur trajectoire de services en petite enfance; elle comprend
la periode entourant I’evaluation diagnostique et les services d’intervention precoce.
Elle documente egalement I’experience des parents, quant & la gestion des CP de leur
enfant dans leur quotidien, lorsque ces familles sont en attente de services spécialisés.
Bien que certaines études aient été réalisées afin de documenter la réalité des familles
d’enfants ayant une DI au Quebec (p.ex. : Picard, 2012; Tremblay et al., 2012) et
ailleurs dans le monde (p.ex. : Barelds et al., 2009, 2010, 2011; Griffith et Hastings,
2014; McGill et al., 2006; Wodehouse et McGill, 2009), celle-ci est la premiére, a notre
connaissance, a documenter le point de vue des parents d’enfants d’age prescolaire,
spécifiquement concernant leurs besoins alors qu’ils regoivent des services durant la
periode diagnostique et d’intervention precoce ainsi que leur experience en matiére de
gestion des CP, pendant I’attente de services specialises. La premiére partie de cette
¢tude (article 1) est constitué¢e de deux objectifs spécifiques. Le premier objectif est de
dresser un portrait des services recus par les familles lors de ces deux étapes de la
trajectoire de services en petite enfance. Le deuxiéme objectif est de documenter la

perception des parents concernant la qualité de la trajectoire de services vécue.

4.1.1 Trajectoires de services et besoins identifiés

Concernant les services regus par les familles pour la periode d’evaluation diagnostique,
celles-ci rapportent avoir attendu en moyenne 6,15 mois (allant jusqu’a 48 mois) entre
le moment de la référence, celle-ci principalement réalisée par un médecin, et la
premiére rencontre avec le spécialiste responsable du processus d’evaluation. Lorsque

les diagnostics ont ete obtenus aprés I’dge d’un an, principalement dans le cas des
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enfants ayant obtenu un diagnostic de DI, sans identification de 1’etiologie, la moyenne
d’attente pour entamer I’evaluation augmente a 8,85 mois. La majorité des processus
d’evaluation ont ete realises en milieu hospitalier, et impliquent en moyenne plus de
trois professionnels, allant jusqu’a huit professionnels rencontres lors du processus
d’evaluation diagnostique. A titre comparatif, 1’etude de Poirier et Goupil (2008b),
ayant document¢ la trajectoire de services des enfants ayant un TSA, fait état de délais
d’attente moyens de 7,2 mois (ecart-type de 14,4 mois) entre les premiers soupgons et
le début du processus d’evaluation, et d’une consultation de 4,5 professionnels par

¢valuation, en moyenne.

Les délais moyens relatifs a la durée du processus d’evaluation jusqu’a I’obtention du
diagnostic, dans la présente étude, rejoignent ceux rapportes par I’etude de Poirier et
Goupil (2008b) dans le domaine du TSA, estimé a 2,9 ans. Par contre, dans la présente
etude, la duree du processus d’evaluation diagnostique est trés variable selon les cas, a
I’image de la diversite des diagnostics des enfants des parents participants, s’etendant
entre un delai de deux mois a deux ans. A cet effet, les familles dont I’enfant a re¢u un
diagnostic d’anomalie chromosomique ou de syndrome genetique ont attendu
generalement moins longtemps que celles dont 1’enfant presente une DI, sans
identification de I’ctiologie (incluant le RGD). Ces diagnostics ont impliqué, dans
certains cas, des évaluations prénatales ou encore des évaluations trés pres de la
naissance, de type biomédicale, comme une amniocentése ou caryotype sanguin, ce qui
explique les délais plus courts, comparativement aux délais observés dans les cas de
diagnostics de DI sans identification de I’ctiologie. Les ambiguites associces au
diagnostic de DI ou de RGD en petite enfance, et la diversité des sphéres dans
lesquelles il se manifeste, peuvent expliquer les délais et complexifier les procédures
d’evaluation (Rivard ef al., 2018). On constate que 1’age des enfants, au moment de
I’annonce diagnostique, varie en fonction de ce diagnostic. Pour les enfants ayant recu
un diagnostic d’anomalie chromosomique (p.ex. Trisomie 21), 75 % I’ont recu pendant

la grossesse de la mére, dés la naissance ou dans leurs premiers mois de vie. Pour les
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enfants ayant re¢u un diagnostic de DI, sans étiologie précise, le diagnostic a été posé

plus tard, soit apres la premicre année de vie.

Dans le cadre du processus d’evaluation diagnostique, les familles ont exprimé leur
appreciation de 1’expertise du milieu pendant I’evaluation, de méme que le soutien
qu’elles ont regu, tant sur le plan emotionnel qu’administratif. Elles se sont senties plus
accompagnées dans la trajectoire diagnostique qu’a celle en intervention précoce.
Toutefois, celles-ci soulignent avoir vecu des defis en lien avec I’accés aux
professionnels, qui étaient peu disponibles. Elles ont déploré le manque de flexibilité
du réseau pour les accommoder pendant le processus d’evaluation et ont aussi fait face
a des enjeux relatifs a la validité des informations regues, concernant le diagnostic de
I’enfant; en outre, elles ont manqué d'informations concernant la trajectoire de services

d’intervention suivant le diagnostic.

Concernant la trajectoire de services d’intervention, les familles ont discute du soutien
selon trois volets : 1) les services informatifs, 2) les services d’intervention dedies a

I’enfant, et 3) les services de soutien a la famille.

Suite au diagnostic, les premiers services informatifs que les familles ont regus ont été
offerts majoritairement par les services de premicre ligne du réseau de santé et de
service sociaux, soit le milieu hospitalier, ayant procede a 1’evaluation, et les premiers
répondants post-diagnostiques, dans les CISSS (par exemple, les professionnels et
spécialistes consultés). Les familles se sont aussi renseignées sur internet ou dans les
écrits scientifiques. Les informations recherchées concernaient principalement 1’aide
financiére disponible, le cheminement scolaire (p.ex. types d’ecoles et de classes
disponibles, ou le soutien spécialis¢ offert en milieu scolaire), I’offre de services
specialises en DI prives et publics, ’accés & du materiel specialise ou encore des
informations relices au diagnostic de DI’enfant. Les familles affirment que les

informations qu’elles ont obtenues ont été majoritairement aidantes et ont permis de
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mieux les orienter dans les services. Quoique I’information partagee ait ete consideree
utile par les familles, les parents disent avoir besoin de beaucoup plus d'informations
pour bien les soutenir dans la recherche de services, impliquant les démarches associées
a cette recherche, qu'ils considérent complexes et ardues. A cet effet, ils désirent étre
orientés davantage dans le réseau, avoir une référence unique ou trouver les
informations, et étre accompagnés tout au long de la trajectoire par un intervenant pivot.
Alors que les recommandations du Protecteur du citoyen (2015) abondent en ce sens,
en faisant la promotion des intervenants pivots accompagnant les familles, dés le début
de la trajectoire, les parents rapportent qu’ils n’y ont pas acces. La mise en place
d’intervenants pivots permettrait de faciliter I’accés aux informations des familles dans
le réseau de services, leur orientation, en plus de représenter une source de soutien
considérable pour les parents qui doivent communiquer individuellement avec tous les
specialistes et coordonner les transferts d’informations entre eux. Dans le méme ordre
d’idees, pour s’assurer d’avoir des repéres, en lien avec les différentes informations qui
leur sont offertes tout au long de la trajectoire de services, il serait pertinent que les
familles puissent beneficier d’un accés & une ressource unique a laquelle se referer.
Dans plusieurs des cas rapportés dans le présent sondage, les familles ont ressenti ne
pas avoir ét¢ suffisamment informées ou n’ont pas ete en mesure de saisir les
informations communiquées par les professionnels. Elles n'ont pas su, comment et ou
aller chercher cette information a nouveau, faisant en sorte qu’elles se sentaient
demunies pour s’orienter dans les services. A chaque étape de la trajectoire de services,
il serait recommandé que les parents puissent systématiquement avoir acceés a un
intervenant afin d’obtenir des informations justes et claires, concernant les ressources
disponibles dans le reseau, et pouvoir s’y reférer pour répondre a leurs questionnements

en lien avec leurs besoins actuels et pour se faire expliquer les étapes subséquentes.

En ce qui a trait aux services d’intervention directement dedies a I’enfant, les familles
disent avoir consulté, en moyenne, plus de quatre spécialistes de professions différentes,

pour soutenir le développement de celui-ci. De nombreuses professions sont identifiées,
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a ’image de la variete des sphéres au sein desquelles les manifestations de la DI se
présentent. Les services d’intervention specialisee dedies a I’enfant les plus utilisés par
les familles sont: 1’ergotherapie, la physiotherapie et 1’orthophonie. Lorsqu’elles ont
acces aux services pour leur enfant, les familles sont généralement satisfaites de la

qualité des interventions regues.

En ce qui concerne les besoins non comblés des familles relativement aux services
d’intervention, les parents confirment avoir besoin des services de différents
professionnels pour soutenir le développement de leurs enfants. Cela est a I’image de
la diversité des profils cliniques rencontrés chez les enfants dont les parents participent
a letude, et aussi des enfants ayant une DI, de fagon générale. En effet, au-dela des
manifestations de la DI au sein des nombreuses sphéres développementales pouvant
étre touchées, dont la sphére motrice et langagicere, plus de 82 % des parents rapportent
que D’enfant presente des troubles concomitants au diagnostic principal, dont des
troubles de la communication (72 %), différents troubles sensoriels (vision 28 %;
audition 18 %) ou une mobilité réduite (25 %). Les familles rapportent de grands défis
d’accés a tous les specialistes qui soutiennent ’intervention precoce, car les listes
d’attentes sont longues et les suivis sont peu disponibles. L’orthophonie est la
discipline dont les parents rapportent avoir le plus grand besoin, en soutien au
développement de leur enfant, et ces résultats coincident avec ceux obtenus dans

I’etude de Tremblay et ses collaborateurs (2012).

A titre comparatif, il est important de souligner que le niveau de satisfaction des
familles est plus eleve envers les services recus dedies a I’enfant directement que ceux
recus pour du soutien, pour le reste de la famille. Cette difference peut s’expliquer par
I’approche soutenant I’offre de services etablie; les services spécialisés en petite
enfance en DI sont construits principalement autour de I’enfant et de son
developpement, en s’attardant moins a la famille en peripherie (Brown et al., 2007;

Dionne et al., 2015). Cette approche centree sur I’enfant, en comparaison avec une
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approche qui serait centree sur la famille entiére, améne le deploiement d’une offre de
services plus développée répondant aux besoins spécifiques de I’enfant. A cet effet,
bien que les services considérent la famille entourant I’enfant, ceux-ci sont davantage
orientés en fonction de la stimulation précoce ou la réduction des symptomes de
I’enfant. Ainsi, moins de ressources sont déployées pour répondre directement aux
besoins de la famille entiere, créant ainsi, potentiellement, davantage d’insatisfaction

chez celles-ci.

En matiére de soutien offert en périphérie, les familles participantes apprécient
grandement les services offerts par les associations communautaires et les groupes de
soutien pour les parents d’enfants ayant une DI. Elles peuvent partager leurs realites
avec celles dans la méme situation, se sentir comprises et €tre accompagnées dans la
trajectoire de services. Elles désireraient avoir davantage acces a ce genre de groupes
communautaires afin d’étre epaulees par des gens qui partagent des experiences
similaires et de pouvoir beneficier des nombreuses informations qu’elles peuvent leur

apporter.

Sur le plan du bien-étre personnel, seulement le tiers des parents affirment avoir recours
a des services psychologiques (29,5 %) bien que de grands besoins soient rapportés par
ceux-ci dans cette étude, comme dans d’autres écrits scientifiques (Barroso ef al., 2018;
NICE, 2016; Rivard et al., 2019; Turnbull et Turnbull, 2017). Effectivement, les
familles aimeraient pouvoir bénéficier davantage de services de soutien
psychologiques pour les parents et la fratrie. De plus, les services recus en psychologie
sont les moins apprecies par les familles ayant participe a ’etude. Etant donne le role
crucial des familles pour soutenir les enfants ayant une DI, il est essentiel d’offrir des
services en soutien a leur bien-étre et & leur santé psychologique. Les consequences
d’un diagnostic de DI sur la famille sont reconnues dans la litterature, elles comportent
de plus grands risques d’isolement social, d’epuisement ou, peuvent amener au

développement de difficultes d’adaptation psychologique, voire méme un probléme de
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sante mentale (Barroso et al., 2018; Crnic et al., 2017; Neece et Chan, 2017; Rivard et
al., 2018). Afin de pouvoir soutenir tous les membres de la famille, une révision de
I’offre de services devrait étre amorcee pour considérer la possibilite d’offrir du soutien
psychologique a tous les membres de la familles plutdt que de miser principalement
sur la reduction des symptomes de I’enfant ayant une DI. A cet effet, en adoptant une
approche centrée sur la famille, plutot que presque exclusivement centrée sur
I’intervention directe auprés de 1’enfant (bien que necessaire), les services déployés
pourraient viser également a rejoindre les besoins de la famille en périphérie de ceux
de ’enfant (Brown et al., 2007). La petite enfance est une période cruciale pour le
developpement de I’enfant, durant laquelle les parents, et la famille entiére, détiennent
un role majeur pour lui prodiguer les soins nécessaires (Barroso et al., 2018). De plus,
la participation des parents dans I’intervention precoce est essentielle pour maximiser
les gains chez I’enfant (Raulston ef al., 2019). En adressant les besoins des parents dans
I’offre de services, on optimise le bien-étre des familles, tout en maximisant ’adhesion

et la collaboration aupres de celles-ci.

Un autre enjeu demeure ’offre de services psychologiques aux familles dans le reseau
de la santé. Pour les parents et la fratrie des enfants ayant une DI qui désirent du soutien
a cet effet, peu d’options sont disponibles. Actuellement, I’offre de services
psychologiques dans le réseau public spécialisé¢ en DI-TSA est portee sur I’évaluation
et le soutien aux equipes d’intervention, et peu d’avenues pour des suivis
psychologiques individuels sont possibles pour les enfants ayant une DI, et cela
s’applique encore moins pour I’entourage (MSSS,2003). Pour leur part, les services de
soutien en santé mentale (jeunesse [6-17 ans] ou adulte [18 ans et plus]) offerts en
premiére ligne, a la communauté, ont le mandat de desservir uniquement les personnes
ayant un diagnostic de trouble de sante mentale, et les delais d’attente sont
particuliérement long (MSSS, 2011). Ainsi, pour des familles qui ont besoin de soutien
psychologique, sans avoir de diagnostic de trouble de santé mentale, cette avenue est

¢galement restreinte. Finalement, les familles pourraient aller chercher des services de
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psychologie en cabinet privé, mais ceux-ci sont onéreux, ce qui représente un lourd
fardeau financier pour les familles, particulierement si elles ne détiennent pas
d’assurances privees pour amortir une partie des frais. Egalement, peu de psychologues
détiennent une expertise en intervention aupres des familles en DI, et des délais
d’attente sont aussi présents dans les services privés, restreignant davantage 1’accés a
cette alternative. L attribution et I’offre de services psychologiques doivent étre revues
et améliorées pour mieux répondre aux nombreux besoins de soutien psychologique
souleves par les familles. Devant ce manque d’accessibilité, il importe de se
questionner pour déterminer quelles instances devraient insérer ce genre de soutien
dans son offre de services, et de quelle fagcon celle-ci pourrait étre déployée pour
répondre adéquatement aux besoins. Par exemple, est-ce qu’un partenariat pourrait étre
instauré entre les services spécialisés en DI et ceux en santé mentale, pour offrir une
gamme de services psychologiques collaboratifs, s’adressant specifiquement aux
familles, dont I’enfant présente une particularit¢ développementale, qui ont des
besoins? Avec la venue des CISSS et des CIUSSS, qui regroupent I’ensemble des
services offerts par le ministére de la Santé et des services sociaux, la volonté de
maximiser la continuité des services est saillante, appuyant d’autant plus la pertinence

d’un tel partenariat.

Parmi les services de soutien aux familles, celles-ci sont nombreuses a rapporter
I’utilisation des services de répit et gardiennage (39 %); et preés de 70 % des familles
I’utilisaient toujours au moment de completer le sondage. Ces resultats concordent avec
ceux obtenus prealablement dans 1’etude menee par Tremblay et ses collaborateurs
(2012). Ces derniers soulignent egalement I’effet benefique du recours aux services de
repit sur le niveau de stress des familles. Etant donne le niveau de stress plus eleve des
parents d’enfants ayant des particularites developpementales rapportees dans les écrits
scientifiques (Bailey et al., 2019; Eisenhower et al., 2005; Johnson et al., 2011; Rivard
etal.,2014), les resultats obtenus dans notre etude concernant I’utilisation des services

de repit sont positifs, dans la perspective ot Tremblay et ses collaborateurs (2012)
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signalent que ceux-ci peuvent avoir des bienfaits sur le niveau de stress. Toutefois,
alors que plusieurs parents de la présente étude affirment obtenir du financement pour
payer du répit, ceux-ci rapportent des défis a trouver du personnel formé et disponible
pour le faire. Bien qu’ils desirent utiliser le repit, le manque de disponibilite des
ressources a cet effet pose probléme (Tremblay et al., 2012). Dans la perspective de
miser sur le bien-étre de chacun des membres de la famille, le répit demeure une
composante primordiale du soutien aux parents et a la fratrie, pour leur permettre de
souffler par moments, et des avenues doivent étre envisagées pour pallier & la pénurie

de ressources précieuses pour les familles.

Au-dela des besoins de services nommés ci-haut, les familles soulignent qu’elles
beneficieraient grandement de pouvoir recourir & d’autres ressources. Par exemple, les
parents mentionnent 1’importance d’avoir accés a du materiel specialise pour offrir un
environnement soutenant pour leur enfant (p.ex. des chaises adaptées, pictogrammes,
materiel de stimulation) dans le but de 1’aider a s’epanouir. Les parents soulignent aussi
le besoin d’avoir acces a davantage de soutien financier pour leur offrir une meilleure
autonomie dans la recherche de services privés (p.ex. payer du personnel pour aide a

domicile, s offrir du repit, de méme que pour 1’achat de materiel specialise).

Finalement, les parents demandent d’avoir acceés a du soutien, spécifiquement en
matiére de gestion des CP. Ils reclament I’accés a des outils concrets et a des
informations concernant les meilleures interventions a mettre en place pour réduire la
frequence et I’intensite des CP presentes par enfant. A cet effet, certaines familles
disent avoir recu des services d’intervention sur les CP qui etaient peu valides et desuets.
Le soutien offert doit étre modulé en fonction des meilleures pratiques en maticre de

gestion des CP, afin que les familles puissent en tirer une efficacité optimale.
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4.1.2 Evaluation de la qualité de la trajectoire de services par les parents

Le deuxiéme objectif de cette premiére partie de 1’etude visait a documenter la perception
des familles concernant la qualité de la trajectoire de services en petite enfance soit, plus
précisément, celle entourant la période diagnostique et celle reliée a I’intervention. Afin
de documenter 1’evaluation de la qualite de ces trajectoires, les cinq determinants adoptes
dans le modéle ETAP (Evaluation de la trajectoire de services en autisme par les parents,
Rivard et al., 2020) ont été utilisés. Rappelons que ce modele a été développé selon une
adaptation du modele de Barelds et ses collaborateurs (2009, 2010, 2011) afin de valider
les déterminants de la qualité pour les parents en petite enfance (Rivard, Lépine et al.,
2015). Ces determinants sont: I’accessibilite (facilite et rapidite d’accés aux services), la
continuité (facilité¢ a naviguer entre les services, sans devoir étre placé en attente entre
ceux-ci), la validité (degré de pertinence attribué par la famille aux informations
transmises), la flexibilité (niveau d’adaptation et d’individualisation des services aux
besoins des familles) et la relation famille-intervenant (fagon dont les familles se sentent

entendues et respectées par le personnel).

Un premier constat observe, lors de I’analyse qualitative du discours des parents, est que
les cinq déterminants ont tous ét¢ mentionnés spontanément a titre de facilitateurs ou
d’obstacles a la qualite de la trajectoire de services d’evaluation diagnostique et
d’intervention precoce, soit avant méme que I’on questionne les parents a cet effet.
Lorsqu’ils sont questionnes directement sur 1’evaluation de la qualite de ces determinants,
les parents rapportent que I’accessibilite aux services est le determinant influencant le
plus, a la baisse, la qualite de I’experience vécue, tant au sein de la trajectoire de services
d’evaluation diagnostique que pour la trajectoire de services d’intervention precoce. De
plus, la perception de I’accessibilite, rapportee par les familles de notre etude, est plus
négative par rapport & ce qui etait presente dans 1’etude auprés des familles d’enfants
ayant un TSA d’age prescolaire, utilisant les mémes determinants (Rivard, Lépine et al.,

2015), et ce, pour les deux trajectoires de services investiguées (€valuation diagnostique
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et intervention precoce). Des enjeux associes a 1’accés aux services etaient egalement
documentes dans d’autres etudes en TSA et en DI (Poirier et Goupil, 2008b; Tremblay
et al., 2012). L’ecart des resultats pour le determinant d’accessibilite dans notre ctude,
par rapport a celle de Rivard, Lépine et leurs collaborateurs (2015), est potentiellement
lie aux differences de I’offre de services, tributaire du diagnostic de I’enfant. A cet effet,
I’evaluation diagnostique peut se distinguer par le caractére ambigu du diagnostic de DI-
RGD en petite enfance, en comparaison au diagnostic de TSA. Dans cette perspective,
¢tant donné la diversité des manifestations possibles, au sein des cinq spheres
développementales, de nombreux spécialistes peuvent étre impliqués dans le processus
d’evaluation de DI-RGD, dans le but de clarifier les atteintes de I’enfant dans chacune
de ces sphéres. Les delais d’attente pour consulter chaque specialiste ont pu contribuer &
la perception negative attribuee par les familles, envers 1’accessibilité aux services

d’evaluation diagnostique.

Un autre élément ayant pu orienter négativement la perception de ’accessibilite aux
services par les parents est associe aux disparites dans 1’offre de services d’intervention
spécialisée en DI et en TSA en petite enfance. Effectivement, les ressources investies par
les services publics en intervention précoce pour les enfants en TSA sont régies
différemment de celles pour les enfants ayant un diagnostic de DI, sans TSA
(FQCRDITED, 2015; MSSS, 2017). Par exemple, les lignes directrices des services en
TSA visent une offre d’intervention comportementale intensive (ICI) pour les enfants
d’age prescolaire, recommandee dans les écrits scientifiques comme étant les meilleures
pratiques en matiére d’intervention precoce; elle implique des balises claires : 1) une
intensité de 20 heures par semaines, 2) un faible ratio intervenants/enfants, 3) exige une
formation spécialisée des intervenants qui enseignent des connaissances basées sur un
curriculum structuré et qui évaluent en continue les progrés des enfants (MSSS, 2003;
National Autism Center, 2009). En contrepartie, le guide de pratiques en DI en petite
enfance propose, de facon generale, de baser 1’intervention offerte sur une evaluation

generale des besoins de I’enfant pour créer un plan de stimulation variable, en fonction
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de chacune des sphéres développementales touchées (FQCRDITED, 2015; MSSS, 2017).
Peu de balises entourent I’intervention precoce en DI et, bien que des recommandations
soient emises concernant I’intensité dans les guides de pratiques abordant I’intervention
précoce en DI, aucune exigence ne les encadre spécifiquement. Ainsi, les distinctions
dans Doffre de services d’intervention precoce peuvent expliquer les differences
obtenues dans la perception des parents envers I’accessibilite entre les services en TSA
et en DI. Dans cette optique, plusieurs parents de notre étude ressentent de l'injustice en
lien avec Dattribution de I’ICI systematique en TSA seulement, amenant une intensite de

services precoces qui n’a pas son equivalent dans les services en DI, selon eux.

Le second déterminant pergu le plus négativement est la continuité au sein des deux
trajectoires. Ce déterminant se distingue dans le discours des familles qui affirment,
qu’en plus d’avoir des difficultes & acceder aux services une premiére fois, elles
parviennent péniblement a conserver une offre de services substantielle, ou elles
peuvent étre orientées entre différentes disciplines, en fonction de leurs besoins, sans
devoir étre remises en attente constamment. Dans la mesure ou I’evaluation des besoins
de I’enfant dicte les services attribués a celui-ci, lorsque de nombreux besoins sont
présents dans plusieurs sphéres développementales, les familles peuvent faire face a
des lacunes dans la continuité entre les nombreux spécialistes impliqués (p.ex. manque
de communication entre les specialistes, delais d’attente entre les suivis). Au méme
titre, les familles déplorent que les services soient offerts sous forme de courts épisodes,

dans lesquels le soutien plus intensif ponctuel attribué est retiré lorsque le besoin est

moins éminent.

Le déterminant pergu le plus positivement par les familles, dans les deux trajectoires
en petite enfance, est la relation famille-intervenant. Ainsi, la qualité de la trajectoire
de services d’evaluation diagnostique et d’intervention precoce a ete positivement
influencée par la relation que les familles entretenaient avec les intervenants. Alors que

les familles rencontrent différents obstacles au long de leur cheminement dans les
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services, elles soulignent ’apport des qualites interpersonnelles des intervenants dans
leur appreciation. L’accueil, I’empathie et I’ecoute sont & prioriser dans 1’approche
d’intervention avec tous les membres de la famille. Les familles qui recoivent des
services spécialisés sont souvent isolées, une conséquence pouvant découler de la
présence des CP, entre autres, et manifestent de grands besoins de soutien, dont du
soutien social (Lee et al., 2008). A cet effet, il est possible que le seul soutien social
recu par les familles repose dans la relation avec les intervenants. Dans les écrits
scientifiques abordant la qualité de vie des familles, on mentionne leur niveau élevé de
stress ainsi que la nécessité pour elles de se sentir écoutées et comprises (Brookman-
Frazee et al., 2012; Griffith et Hastings, 2014; Johnson et al., 2011; Rivard et al., 2014).
Il importe donc que les intervenants qui interagissent avec elles soient pleinement
conscients de ce besoin, et puissent les accueillir et les accompagner avec empathie.
Etant donne les longs delais d’attente qu’elles vivent et ’experience qui en decoule
(p.ex. laissées a elles-mémes, absence de soutien ou d’orientation), il importe de mettre
de I’avant un service d’autant plus accueillant pour celles-ci, deés le début des
interventions de méme que durant I’attente pour les services specialises. Cette
recommandation rejoint celle de Dionne et ses collaborateurs (2006) ou les familles

soulevaient le besoin d’étre ecoutees et accompagnées dans la trajectoire de services.

Alors que les besoins concernant les trajectoires d’evaluation et d’intervention sont
sondes et qu’une multitude d’enjeux ressortent, les familles soulignent avoir besoin de
soutien en matiére de gestion des CP. Afin d’investiguer davantage cette sphere, la
deuxiéme partie de cette premiére étude s’interesse a comprendre comment les parents

s’organisent pour intervenir sur les CP, pendant I’attente du soutien specialise.
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4.1.3 Expérience des familles concernant la gestion des CP pendant 1’attente

La deuxieme partie de cette premicre étude, présentée au chapitre II, est une analyse
descriptive de I’experience de 60 familles quebecoises, concernant la gestion des CP, au
quotidien, pendant ’attente de services d’intervention spécialisée. Alors que les familles
sont confrontees a des delais qui s’etirent, en vue d’obtenir des services orientes vers la
gestion des CP, la réalité quotidienne se maintient, et les parents doivent faire preuve de
résilience pour trouver des facons de s’outiller et intervenir auprés de leur enfant. Afin
de mieux comprendre cette realite, I"objectif de cette étude visait a répondre a cing
questions : 1) quelles interventions les parents mettent-ils en place d’eux-mémes dans
leur quotidien afin de gérer les CP présentés par leur enfant, 2) comment pergoivent-ils
I’efficacite de leurs interventions, 3) quels sont les defis qu’ils rencontrent dans la gestion
des CP, en absence de services, 4) ont-ils réalisé des démarches pour obtenir du soutien
et quelle est leur perception de leur expérience pendant celles-ci, et 5) quels sont leurs

besoins de soutien pendant cette periode d’attente.

Tout d’abord, tous les parents participants rapportent devoir faire face fréquemment a
au moins un CP, chez leur enfant ayant un RGD. Alors qu’ils sont en attente de services
spécialisés, les parents doivent étre créatifs et mettre des stratégies en place pour agir
sur les CP de I’enfant, sans necessairement connaitre les interventions recommandees
dans les meilleures pratiques. Les meilleures pratiques concernant la gestion des CP
visent utilisation de methodes basees sur les principes de I’analyse appliquee du
comportement (AAC; voir Cooper et al., 2019), dont le soutien au comportement
positif (SCP; Positive Behavior support [PBS]; Dunlap et al., 2010). Les interventions
préconisées par ces methodes utilisent I’evaluation fonctionnelle afin de comprendre
la fonction du comportement, pour intervenir sur les antécédents du comportement, le
comportement en soi ou sur les conséquences de celui-ci, et en diminuer la fréquence
en enseignant un comportement alternatif. Lorsqu’ils sont questionnés sur leurs

interventions en matiere de gestion des CP, les parents rapportent 1’utilisation d’une
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variete de strategies. Toutefois, c’est seulement une dizaine d’entre eux qui rapportent
spontanement avoir recours a des interventions relices & 1’evaluation fonctionnelle ou
a I’enseignement de comportements alternatifs. Alors qu’ils sont laisses a eux-mémes
dans I’intervention sur les CP, durant ’attente de services, il peut étre complexe de

savoir si les interventions qu’ils selectionnent sont les plus efficaces.

Les parents mentionnent une grande incertitude envers ’efficacite et la maitrise des
interventions qu’ils appliquent aupres de leur enfant ayant une DI et des CP, sans avoir
recu de soutien a cet effet. Effectivement, c¢’est plus de la moitie d’entre eux (56 %) qui
doutent de leurs competences ou ont ’impression que leurs interventions ne sont pas
efficaces. Parallelement, plusieurs défis sont rapportés par les parents dans
I’intervention sur les CP. Les defis nommes sont relies a I’enfant, au parent lui-méme,
a la fratrie et au manque de services. Plus du tiers des parents soulignent des défis en
lien avec la communication auprés de I’enfant. Ces resultats coincident avec le fait que
plus de 70 % des répondants soulignent des troubles de communication concomitants
au diagnostic de I’enfant. Les parents mentionnent que les manifestations des CP sont
aussi des defis, ¢’est-a-dire qu’au sein de la gestion quotidienne, le plus difficile pour
ceux-ci est parfois de devoir composer avec un enfant qui émet des comportements

violents et qui refuse de collaborer.

Lorsque le parent doit intervenir auprés de son enfant dans ce genre de situation, il peut
étre amené a vivre des défis pour gérer ses propres émotions. Entre autres, les parents
avouent avoir des difficultes 4 ne pas s’impatienter ou & rester calmes, pour tenter de
comprendre les besoins de ’enfant. Bien que les familles fassent preuve d’une grande
resilience dans 1’adversite, le bien-étre des parents est mis a I’epreuve dans la gestion des
CP (Griffith et Hastings, 2014; Katki¢ et al., 2017; Wodehouse et McGill, 2009). Selon
la theorie d’auto-efficacite de Bandura (1997), lorsque les parents ressentent qu’ils sont
en mesure d’intervenir adequatement et que leurs interventions sont efficaces, ceux-ci

sont plus enclins a presenter des habiletes parentales positives et adaptees auprés de leur
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enfant. Toutefois, le sentiment de competence parentale est associe au niveau de soutien
recu par le parent et au niveau de stress parental (Katki¢ et al., 2017; Secco et al., 2006).
En sachant que les familles sont en attente de services spécialisés et que celles-ci sont
préoccupées par la gestion des CP, on peut se questionner sur leur sentiment de
compétence parental ainsi que sur le niveau de stress parental ressenti. Plusieurs ouvrages
documentent I’importance du bien-étre, du sentiment de compétence et du stress parental
sur la qualité des interactions familiales (Crnic et al., 2017; Crnic et Ross, 2017; Neece
et Chan, 2017). Le sentiment de compétence parental est défini par Glatz et Buchanan
(2015) comme étant le niveau auquel les parents croient qu'ils ont la capacité
d'influencer :1) le développement de leurs enfants, et 2) les contextes dans lesquels ce
développement a lieu. Ainsi, le sentiment de compétence parental se définit par le niveau
avec lequel les parents ont I’impression d’avoir un pouvoir d’agir sur leur quotidien et
celui de leur enfant. Crnic et Ross (2017) spécifient que le sentiment de compétence
parental et le stress parental ont une relation réciproque, ou ils ont une influence mutuelle.
Par exemple, plus le sentiment de compétence est fort, moins le niveau de stress parental
sera ¢levé, et vice-versa. Alors qu’on sait que le niveau de CP et le niveau de stress
parental s’influencent mutuellement aussi, et que le sentiment de competence parental
est influencé a la hausse par la présence de soutien, des alternatives doivent
impérativement étre réfléchies pour outiller les parents. A cette fin, des alternatives
simples, conviviales, mais efficaces, doivent étre offertes pour soutenir le parent dans ses
interventions, puis dans son sentiment de compétence. Dans la premicre partie de cette
etude, les parents soulignent clairement le besoin d’alternatives pour les soutenir dans la
gestion des CP de leur enfant et ceux-ci sont réitérés dans cette seconde partie,
particuliérement par les parents en attente de services specialises. Afin d’y repondre, les
formations a distance, basées sur les meilleures pratiques en maticere de gestion des CP,
sont des modalites qui meritent d’étre investiguees a titre de soutien parental durant

I’attente de services specialises.



162

Bien que les familles soient en attente de services spécialisés sur les CP, celles-ci ont
fait des démarches, pendant ce temps, pour obtenir des aides ponctuelles. Plus de la
moitié¢ des parents (57 %) ont sollicité les institutions du réseau public et différents
professionnels pour obtenir de I’aide provisoire, en réclamant différentes informations
et conseils concernant la gestion des CP. Plus du trois quarts de ceux-ci ont recu du
soutien, laissant tout de méme un quart de ces parents sans aide, en plus du 43 % des
parents n’ayant pas fait de demarches supplementaires pendant I’attente. La majorite
des parents ont admis que ’aide qu’ils ont regue etait benefique pour 1’enfant (69 %)
et satisfaisante pour la famille (68 %), sans €tre unanimes. Il demeure que ces soutiens
ne remplacent pas les services spécialisés plus intensifs. Afin de mieux venir en aide
aux familles, celles-ci ont besoin d’outils en matiere de gestion des CP et aussi que des

services soient mis en place pour adresser leur bien-étre.

D’abord, les parents soulignent le besoin d’étre outilles en matiére de gestion des CP,
c¢’est-a-dire qu’ils beneficieraient d’une banque d’outils et de strategies en ligne, a
laquelle ils peuvent se referer au besoin. L’idee d’une formation interactive pour leur
enseigner les bases de la gestion des CP, accessible dans le confort de leur domicile,
plait aux familles. Afin de répondre a cette idée, différents programmes proposant un
cursus basé sur les meilleures pratiques, dont certains sont offerts a distance, ont montré
des résultats intéressants dont la diminution des CP des enfants, la diminution du stress
parental et ’amelioration des pratiques et du sentiment de competences parentales
(Argumedes et al., 2018; Dai et al., 2018; Pennefather et al., 2018; Turgeon et al.,
2020).

Le deuxiéme besoin principal rapporté par les parents touche leur bien-étre. Ceux-ci ont,
entre autres, de grands besoins de pouvoir echanger avec d’autres personnes et d’étre
écoutés. Ce besoin avait également été souligné dans le premier article de la présente
these lorsque les parents étaient questionnés, de fagcon générale, sur leurs besoins au sein

de la trajectoire de services en petite enfance. Pour briser 1’isolement social qu’ils vivent,
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les parents veulent avoir acces a des groupes de soutien pour les parents d’enfants dans
la méme realite. Afin d’étre accessible a distance, les parents pronent particuliérement
I’accés & un forum de discussion specifique aux parents d’enfants vivant la méme réalité
qu’eux. Dans ce cadre, ils pourraient partager leurs realites communes ainsi que leurs

stratégies pour soutenir leur famille et gérer les CP des enfants.

La premiere étude de cette these (articles 1 et 2) permet de constater des points centraux
dans les besoins des familles concernant la trajectoire de services en petite enfance de
méme que la gestion des CP pendant I’attente de services. Alors que les parents sont
relativement satisfaits des services lorsqu’ils en obtiennent, les delais pour y acceder
représentent un enjeu central pour eux. Les besoins reliés au bien-étre des familles et
le soutien dans la gestion des CP ressortent également du premier article, tant par les
recherches de soutien a la famille, particuliérement dans la sphére sociale et de
I’adaptation psychologique, que dans la recherche d’outils concrets et de materiel
spécialisé. Somme toute, les familles soulignent de grands besoins, et elles font appel
a des modalités simples et réalistes afin de les soutenir dans le contexte actuel. Dans le
but de repondre au besoin d’outils en matiére de gestion des CP pour les parents en
attente de services en quéte de soutien, nous avons mis sur pied, dans le cadre de la
deuxiéme étude de la these, une alternative de soutien accessible et nécessitant peu de

ressources.

4.2 Ftude 2 : Effets d’une formation interactive pour les parents d’enfants ayant un

RGD et des CP en attente de services

La deuxiéme étude de la theése est un essai randomisé contrdlé, auprés de 29 familles
quebecoises d’enfants ayant une DI et des CP, en attente de services spécialisés. Afin de
répondre aux besoins de soutien soulevés par les parents dans la premiére étude, celle-ci

vient tester un outil concret afin de les soutenir dans la gestion des CP durant ’attente de
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services. Une formation interactive, basée sur les meilleures pratiques en matiére de
gestion des CP, a été offerte aux familles en attente de services spécialis€s, pour évaluer
son efficacite a les soutenir durant ce temps. La formation est basee sur ’AAC et le
soutien au comportement positif (Dunlap et al., 2010) et met a profit I’evaluation
fonctionnelle et I’enseignement de comportements alternatifs appropriés, en
remplacement du CP de ’enfant. Il s’agit d’une formation offerte sur une plate-forme
web, & I’attention des parents. D’une duree de quatre heures, elle est transmise & I’aide
d’une presentation de type PowerPoint accompagnée de narration. Un guide contenant
un resume de la formation et plusieurs grilles d’evaluation fonctionnelle, pour soutenir
le parent dans I’intervention, est egalement telechargeable, avant le debut de la formation
(Marleau et al., 2019). Plusieurs exemples vidéos, montrant I’application des strategies
d’intervention auprés de I’enfant, sont presentes tout au long de la formation et ont ete
sélectionnés en fonction des différentes problématiques relatives aux enfants ayant une

DI ou un TSA (Marleau et al., 2019).

Dans le cadre du projet, un parent par famille a complété les outils de mesures
permettant d’evaluer les effets de la formation, et ce & quatre reprises, soit & un mois
d’intervalle chacune. Les participants etaient divises en deux groupes ou le premier
obtenait I’acces a la formation apres le premier temps de mesure, et le second 1’obtenait
apres le second temps de mesure, un mois plus tard. Le premier objectif de cette
expérimentation visait a evaluer les effets de la formation interactive sur I’intensite et
la fréquence des CP observés chez les enfants. Le deuxiéme objectif visait a mesurer
les effets de la formation interactive sur le niveau de stress parental, le sentiment de
compétence des parents et les pratiques parentales. Finalement, le dernier objectif visait

a documenter la validité sociale de ce programme.

Aprés avoir suivi la formation interactive, les resultats de I’etude indiquent que la
fréquence et la sévérité des CP des enfants diminuent de fagon significative (p>.001)

et cette baisse se maintient dans le temps, puisque les résultats demeurent significatifs
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plus de deux mois apres la fin de la formation. Ainsi, les parents sont parvenus a mettre
en ceuvre des strategies basees sur les meilleures pratiques (i.e. AAC) en suivant la
formation interactive. Des resultats similaires sont obtenus dans d’autres etudes sur des
formations interactives sur la gestion des CP (Dai et al., 2018; Heitzman-Powell et al.,

2014; Pennefather ef al., 2018; Turgeon et al., 2020).

Sur le plan des mesures parentales, différents effets sont observés, suite a la complétion de
la formation interactive. Le niveau de stress parental rapporté par les participants diminue
significativement apres la formation et cette diminution se maintient dans le temps, puisque
la réduction est constatée chez les parents plus de deux mois apres la fin de la formation
interactive. D’autres etudes testant des formations sur la gestion des CP chez les familles
abondent dans le méme sens (Argumedes et al., 2018; Pennefather et al., 2018). Selon
Head et Abbeduto (2007), le niveau de stress parental peut avoir un effet négatif sur leurs
habiletés a intervenir et a appliquer des stratégies adaptées, réduisant les effets positifs qui
découlent des interventions menees auprés de 1’enfant. Ainsi, plus le parent est stresse,
moins ses interventions seront efficaces (Head et Abbeduto, 2007). A I’inverse, lorsque le
niveau de stress des parents diminue, comme le montrent les resultats de 1’etude aprés que
les parents aient complété la formation, ceux-ci parviennent a choisir des interventions plus
adaptees, et on constate I’effet sur les CP de I’enfant qui diminuent egalement. Il est
interessant de constater ces effets positifs, bien qu’aucun element de la formation

interactive ne vise spécifiquement le stress parental.

Un autre benefice du programme est I’augmentation du sentiment de competence
parental observé chez les parents apres la formation interactive. Les résultats de la
premiere étude montrent que plusieurs parents rapportent avoir 1’impression d’étre
inefficaces dans la gestion des CP de leur enfant au quotidien. Dans le cas de la présente
¢tude, les résultats permettent de constater, qu’a 1’aide d’un soutien ponctuel, ceux-ci
vivent une hausse de leur sentiment de compétence. Alors que le parent doit gérer seul

les defis du quotidien dans I’intervention sur les CP pendant I’attente de services
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spécialisés et considérant tous les effets néfastes qui peuvent en découler sur son bien-
étre (Bailey et al., 2019; Lindsey et al., 2020; Rivard et al., 2014), des outils de soutien
simples, rapides, fiables et efficaces doivent étre accessibles pour I’aider. La formation
interactive proposée, sur la gestion des CP, est donc idéale pour soutenir les parents

dans ce cadre.

Les resultats & I’outil mesurant 1’evolution des pratiques parentales utilisees, n’ont
montre aucun effet significatif. A titre indicatif, 1’¢tude de Turgeon et ses
collaborateurs (2020), ayant utilis¢ la méme formation interactive aupres des familles
dont I’enfant presente un TSA, constate des effets positifs pour cette mesure. Les
resultats obtenus dans la presente etude sont possiblement relies au fait que I’outil
utilise n’etait peut-étre pas assez sensible pour percevoir les changements
comportementaux chez les parents de I’echantillon. L’outil developpe par les auteurs
du programme ne mesurait possiblement pas, aussi bien que prévu, les construits visés.
Dans une replication de cette etude, il serait important de considerer 1’utilisation

d’outils complementaires pour mesurer cette variable.

Une mesure de qualite de vie de la famille (FQOL) a ete administree & I’aide du Beach
Center Quality of Life scale (Hoffman et al., 2006) dans le cadre de ce projet. Les
résultats a cet outil ne sont pas présentés dans I’article, pour mettre de I’avant plus
spécifiquement les autres mesures. A cette mesure, une seule des cing sous-échelles a
connu des changements. Les cinq sous-échelles sont : 1) les interactions familiales, 2)
le réle du parent, 3) le bien-étre émotionnel, 4) le bien-étre physique et matériel, et 5)
le soutien relie a la deficience presentee par 1’enfant. Les seuls effets ont ete obtenus a
la sous-echelle de I’interaction familiale, ol une augmentation est constatee aprés que
les parents aient complété la formation interactive. Cette échelle représente la qualité
des interactions que les membres de la famille ont entre eux et le climat qui régne au
quotidien. A cet effet, les resultats obtenus nous portent a croire que le fait d’avoir suivi

la formation interactive ait pu avoir eu une répercussion sur un élément influencant ces
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interactions. Ces résultats indiquent que les relations entre les membres de la famille,
telles que mesurees par I’outil, se sont améliorées. Une hypothése pour tenter
d’expliquer cette amélioration peut étre la meilleure disponibilité des deux parties
(parent et enfant) lors de leurs interactions. Etant donné la baisse significative de la
frequence et de la severite des CP chez I’enfant et du niveau de stress parental, le
contexte devient plus favorable au developpement d’occasions d’interactions positives
au sein de la famille. Tel que mentionné précédemment, dans cette perspective, les
écrits scientifiques associent le niveau de stress parental a la qualité des interactions
familiales (Crnic et al., 2017; Crnic et Ross, 2017; Neece et Chan, 2017). Ainsi, un
niveau de stress parental plus faible serait associé a des interactions familiales de
meilleure qualite. Il est a noter que la formation interactive proposee n’offrait aucun
contenu ciblant le bien-étre de la famille spécifiquement. Egalement, méme si un effet
est observé a cette sous-echelle, aucune difference n’est observee aux quatre autres.
Bien que la formation interactive donne plusieurs effets positifs, cette alternative a elle
seule ne suffit pas pour agir sur le bien-étre des familles en soi. Du soutien
complémentaire et spécifiquement orienté a cet effet doit étre pensé pour agir sur ce
facteur et ainsi avoir une répercussion sur le bien-étre des familles, ultimement. Dans
cette perspective, dans le cadre de la premiére étude, les parents soulignent leur volonté
de pouvoir participer a des groupes de parents et des forums de discussion pour partager
leur vécu. Egalement, le soutien psychologique a été identifié par les familles 4 titre de
besoin pour appuyer directement leur bien-étre. Le soutien bienveillant des acteurs du

réseau de services est aussi identifié comme facilitateur par ceux-ci.

4.2.1 Validité sociale

Dans le cadre du dernier objectif de cette étude, les parents se sont prononcés sur leur
appréciation de la formation interactive, a titre de modalité de soutien, pendant I’attente

de services. Ils rapportent un niveau de satisfaction élevé envers la formation
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interactive recue, en soulignant I’accessibilité, la clarté et la facilité¢ des démarches. Au
questionnaire de satisfaction, les participants sont unanimes pour dire qu’ils
recommandent 1’utilisation de la formation interactive a leurs amis, et qu’elle devrait
étre offerte d’emblee aux familles d’enfants ayant une DI, en attente de services. La
grande majorite d’entre eux soulignent que la formation a ameliore leur qualite de vie
(97 %) et qu’ils ont appris quelque chose de celle-ci (97 %). Plus de 83 % des parents
rapportent avoir vu des changements positifs chez leur enfant depuis qu’ils ont suivi la
formation interactive. Ainsi, aprés avoir regu un soutien ponctuel, par le biais d’une
formation interactive pour les aider a mieux gérer les CP de leurs enfants, les parents
affirment qu’ils percoivent eux-mémes des améliorations dans leur quotidien ainsi que

dans celui de leurs enfants.

Par contre, le point souligné plus négativement par les familles est le temps requis pour
intégrer le contenu dans le milieu de vie et mettre en pratique les stratégies. A cet effet,
30 % des parents intéressés par le projet ont prefere ne pas s’impliquer le projet de
recherche, en déclarant qu’ils n’avaient pas le temps de completer la formation de
quatre heures a leur rythme, a I’interieur d’une periode d’un mois (42 parents intéressés,
mais 29 parents qui ont réalisés la formation interactive dans le cadre du projet de
recherche). Alors que les familles demandent ’acces a des alternatives de soutien
simples et rapides, ces donnees viennent appuyer la necessite d’investir dans des
ressources accessibles rapidement, a distance, a toute heure et sans engagement. Un
processus a grand déploiement comme les programmes de formation de plusieurs
semaines, au sein desquels les familles doivent s’impliquer a long terme et investir des
heures de travail entre les rencontres, n'est pas réaliste pour toutes les familles. Dans
ce contexte, les modalités conviviales de type « clé en main » basées sur des

informations valides et efficaces doivent étre investiguées davantage.

Les parents ont apprecie 1’avenue de la formation interactive pour les soutenir pendant

I’attente de services. Bien que celle-ci soit une alternative realiste, facile d’acces et
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donnant des resultats interessants, elle ne se supplee en aucun temps a I’intervention
directe par des professionnels formés. Par contre, dans le contexte ou les familles de
I’echantillon etaient en attente de services depuis I’obtention du diagnostic de I’enfant,
c’est-a-dire depuis plus de trois ans en moyenne, au moment de réaliser le sondage, les
services d’interventions dedies ne peuvent étre la seule methode envisagee pour les
aider. Ainsi, la formation interactive permet de pallier ponctuellement aux besoins
ressentis par certaines familles, durant 1’attente de services, en offrant un soutien

concret.

4.3 Recommandations résultant des études de la thése

En constatant les thémes varies ressortant de la presente thése, deux axes d’intervention
principaux devraient étre investis cliniquement. Le premier axe représente le soutien
au bien-étre de la famille dans la trajectoire de services et regroupe différents
aménagements, afin de faciliter le passage des familles dans le réseau. Le second axe

aborde, pour sa part, le soutien spécifique a la gestion des CP.

4.3.1 Soutien dans la trajectoire de services

Afin de soutenir les familles dans la trajectoire de services durant la période
d’intervention precoce, celles-ci identifient clairement de nombreux points & améliorer.
Les informations doivent étre claires, valides, et offertes stratégiquement par un
intervenant pivot, auquel les familles peuvent se référer au besoin tout au long de la
trajectoire de services. L’intervenant pivot permet d’assurer la continuite entre les
services, d’eviter aux parents de devoir solliciter une multitude de sources pour obtenir
des informations et de devoir raconter son histoire continuellement. Les relations entre
celles-ci et les différents acteurs du réseau doivent €tre empreintes des qualités

interpersonnelles favorables au soutien comme I’ecoute, I’accueil et la bienveillance.



170

Le cote humain des intervenants est au ceeur de la satisfaction des familles, tel que
souligné dans la méta-analyse de Griffith et Hastings (2014). Les familles se sentent
mieux comprises et adhérent plus facilement aux interventions proposées par les

intervenants, lorsqu’elles sentent que leur histoire et leur opinion sont importantes.

Afin de mettre le bien-étre des familles de I’avant, la trajectoire de services doit étre
orientee davantage sur la famille plutét que vers I’enfant exclusivement. Tout le
systéme autour de I”enfant doit étre pris en consideration dans la comprehension de son
fonctionnement et cela passe d’abord par la famille qui I’entoure et son bien-Etre
(Brown et al., 2007). Le modele écologique de Bronfenbrenner présente une variété de
systémes ayant des repercussions a differentes mesures sur I’individu (Bronfenbrenner,
2005). Le microsystéme regroupe I’entourage social immediat de I’enfant, ¢’est-a-dire
sa famille. Au-dela de I’enfant lui-méme, les interactions qu’il a avec les membres de
son microsystéme représentent une influence majeure sur son fonctionnement. Ainsi,
etant donne la charge portee par les parents dans la vie de I’enfant durant la periode
prescolaire et I’influence des interactions que ’enfant aura avec sa famille sur son
développement, le bien-étre de tous les acteurs est primordial. En orientant les services
plus largement, c’est-a-dire sur la famille entiére, davantage de besoins pourront étre
adresses, comme 1I’importance de s’attarder & 1’adaptation psychologique des parents
et a la fratrie. En adressant le bien-&tre psychologique des familles, on mise sur le
travail en amont, ce qui peut, ultimement, mener a une répercussion sur Iintensite des

demandes d’episodes de services.

Un grand besoin de soutien social ressort du discours des familles, pouvant étre comblé,
tant par le partage entre les familles vivant des situations similaires, qu’aupres des acteurs
impliques dans les services. L’offre de services de soutien au bien-étre, comme les
groupes de parents ou les forums de discussion, semble grandement valorisée par les

parents; elle devrait donc étre investie a cet effet. De plus, les services d’aide des



171

psychologues du réseau spécialisé gagneraient a étre repensés pour développer une offre

specialement dediee aux proches de 1’enfant, afin de soutenir leur santé psychologique.

Etant donne le réle majeur porte par la presence des CP sur I’adaptation psychologique
et le bien-étre de ceux-ci (Bailey et al., 2019; Totsika, Hastings, Emerson, Lancaster et
al., 2011), il importe de mettre de I’avant des strategies pour optimiser le sentiment de
competence et le pouvoir d’agir des parents dans D’intervention. Pour se faire, les
strategies 4 mettre en ceuvre passent d’abord par le fait d’outiller les parents sur la

gestion des CP.

4.3.2 Soutien dans la gestion des CP

Le soutien dans la gestion des CP est au ceeur de ce projet. Sa pertinence est soulignee
a plusieurs reprises par les familles, tant dans le formulaire d’enquéte, qu’au sein du
discours des familles dans le cadre de I’evaluation de I’efficacite de la formation
interactive. Tel qu’exprime de nombreuses fois, les parents demandent des outils et des
strategies concrétes pour s outiller lorsqu’ils doivent faire face aux CP de leur enfant
qui présente une DI, et bien souvent des troubles concomitants. La formation
interactive proposée abonde en ce sens, et des résultats considérables sont obtenus sur
le niveau de CP de I’enfant, de méme qu’auprés des indicateurs de bien-étre propres au
parent comme le niveau de stress parental et le sentiment de compétence. Il importe de
garder en téte qu’en agissant en amont avant les crises, en offrant une alternative de
soutien aux familles en attente de services en matiere de gestion des CP, cela permettra
de diminuer I'urgence de certaines situations au moment ou les services seront obtenus
et d’offrir un meilleur delai au milieu d’intervention avant d’entrer en action.
Egalement, par la formation proposée ici, ce sont les bases de la gestion des CP, en
fonction des meilleures pratiques, qui sont enseignees, a 1’image des interventions qui

devraient étre mises en application dans les services d’intervention precoce.
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Parallélement, un suivi de la part des gestionnaires d’etablissement dans les milieux de
pratique permettrait de s’assurer de la formation adequate des intervenants qui assurent
les suivis aupres des familles. Lorsque ’attente se terminera et que les intervenants
entameront leurs soutiens aux familles, les bases des théories utilisées par ceux-ci
auront deja ete entendues par les parents et les intervenants n’auront qu’a poursuivre la
consolidation des connaissances de ceux-ci. Ainsi, a leur arrivée dans la vie des
familles, les intervenants pourront valider les acquis des parents, dans le cadre de la
formation, et optimiser ces connaissances en fonction de leur réalité, dans le but de

contribuer a la qualité de vie de la famille entiere.

4.4 Limites de la thése

Les etudes de cette thése comportent des limites a considerer pour I’interpretation des
resultats et pour des recherches futures. Tout d’abord, les deux echantillons des trois
¢tudes sont restreints, ils ne permettent donc pas de généraliser, outre mesure, les
resultats obtenus a I’ensemble de la population visee, ni de faire des analyses
statistiques plus poussées. Toutefois, le ratio de 5 % de la population estimée, ciblé
pour une population estimée de 1200 familles (n = 60 familles) par le sondage, a été
respecté. Concernant la modalité de sondage utilisée pour les deux premiers articles, le
format de collecte de donnees necessitait que les participants repondent a ’ecrit. La
collecte de données, via un questionnaire en ligne, a pu influencer la qualité et le niveau
de détails des réponses offertes par les répondants, qui auraient peut-étre ¢laboré
davantage dans un autre format (p. ex.: entrevue en personne ou téléphonique).
Egalement, I’utilisation du sondage en ligne fait état de plusieurs abandons durant la
complétion de celui-ci, possiblement en lien avec la longueur de celui-ci. En effet,
plusieurs participants n’ont pas complete le sondage dans son integralite et leurs
donnees n’ont pu étre utilisées. 11 est possible que des caractéristiques spécifiques a la

realite de ces repondants n’aient ete representees par I’echantillon de participants qui
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ont complete le formulaire d’enquéte en ligne. Il aurait été intéressant de pouvoir
documenter les raisons entourant 1’abandon, afin de pouvoir adapter les prochains

projets a la mesure des réponses obtenues.

Pour la troisiéme etude, un taux d’attrition eleve est egalement constate avant la
complétion de la formation a distance, ce qui n’est pas hors norme, concernant ce genre
de projet réalisé¢ avec un recrutement en ligne (Dadds et al., 2019). Plus de 30 % des
parents qui avaient entamé leur participation, en complétant le premier temps de mesure,
ont abandonné, mais tous ceux ayant complété la formation interactive (i.e. apres le
premier ou le deuxiéme temps de mesure, selon le groupe) ont poursuivi le projet jusqu’a
la fin du quatriéme, et dernier, temps de mesure. Donc, lorsque les parents parvenaient a
s’investir assez pour completer la formation interactive d’une duree de quatre heures, ils
ont poursuivi leur participation au projet de recherche. Le haut taux d’abandon, dans ce
volet du projet de recherche, met en évidence la disponibilité restreinte des familles dont
le quotidien est particuliecrement demandant. Alors qu’ils sollicitent de I’aide pour la
gestion des CP et qu’ils sont en attente de recevoir du soutien, les parents peinent a se
mobiliser quelques heures pour s’outiller par eux-mémes. Cette limite vient rejoindre les
conclusions de la premiére etude, voulant qu’il faille mettre de 1’avant des avenues
simples, accessibles et rapides pour les familles qui disposent d’un agenda rempli et qui

doivent choisir judicieusement ou investir leur énergie.

4.5 Apports de la thése

Les contributions de la présente thése sont nombreuses sur le plan des connaissances en
DI. A notre connaissance, il s’agit de la premiére etude a s’interesser aux besoins des
familles d’enfants ayant une DI d’age prescolaire. De plus, elle permet de documenter
specifiquement les trajectoires d’evaluation diagnostique et d’intervention precoce vecues

par les familles, de méme que d’apprecier le deroulement de leur quotidien pendant
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’attente de services, en mati¢re de gestion des CP. De nombreuses connaissances sur la

réalité découlant de celle-ci ont été présentées tout au long du document.

Concernant les modalites utilisees dans les trois etudes, I’introduction des modalites a
distance, tant pour le sondage que pour la formation interactive et la passation des outils
des quatre temps de mesures avec les familles, permet d’augmenter les possibilites de
replications dans des recherches futures. Effectivement, les formulaires d’enquéte en
ligne sont accessibles, peu importe le milieu de vie ou le moment de la journée,
facilitant ainsi I’acces aux parents dont les temps libres sont trés variables. De plus, la
disponibilité du sondage en anglais et en frangais, qui sont les deux langues officielles

au Québec, permet de rejoindre un plus grand nombre de familles éligibles.

Concernant le troisieme article, 1’utilisation de la plate-forme web, pour diffuser la
formation interactive, permet les mémes avantages que le sondage en ligne, et le parent
peut s’y référer a sa guise avec un code d’acces. En plus de la formation interactive,
qui comprend du contenu visuel, descriptif, de la narration, des exemples vidéos et des
jeux-questionnaires pour valider le niveau de compréhension des parents, un guide du
participant téléchargeable, contenant un résumé du matériel diffusé et des grilles
d’evaluation fonctionnelle, est offert pour que le parent puisse suivre la theorie et s’y
référer au besoin. Il importe de mentionner, qu’en plus d’étre basee sur les meilleures
pratiques en matiere de gestion des CP (i.e. AAC), celle-ci utilise des exemples adaptés
aux principaux CP des personnes ayant une DI ou un TSA, afin d'aider les parents a
relever les defis rencontres et de faciliter 1’application des strategies par les familles.
La formation interactive proposee necessite trés peu d’accompagnement; elle
s’applique donc aisement au contexte quebecois d’attente de services specialises, pour

accompagner les parents qui recevront par la suite du soutien d’intervenants.

Cette these permet de faire le lien entre la réalité, la théorie et la pratique, en se

s'appuyant sur 1’avis des parents, afin de mettre en place une alternative de soutien
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basée sur les meilleures pratiques reconnues dans les écrits scientifiques, et d'en évaluer
I’efficacite, pour voir le réalisme derriere celle-ci. Elle meéne !’integralite d’un
processus de transfert de connaissances, dans I’espoir de contribuer activement aux

pratiques en place dans le réseau de services.



CONCLUSION

Alors que le coronavirus Covid-19 a pris d’assaut le monde entier au printemps 2020,
chaque individu a vu sa vie changer d’un seul coup. Ce contexte imprevu a mis la
population mondiale a 1’eépreuve et I’a amenee a devoir développer sa capacité
d’adaptation au maximum. Certaines personnes sont parvenues a faire ressortir du
positif de ce contexte, alors que d’autres luttent pour tenter de maintenir un equilibre
precaire devant I’incertitude. Chacun fait face a son lot de defis et de grands besoins de
soutien s’exacerbent a plusieurs niveaux, pour toute la population, sans exception. A
I’image de la pandemie qui se declare subitement, la venue d’un diagnostic de
problématique développementale comme la DI, chez un enfant, fait appel a la capacité
d’adaptation des familles pour faire face a ce revirement de situation majeur. Pour
épauler les familles dans leur adaptation a leur nouvelle réalité, des moyens

d’intervention adaptes doivent étre reflechis en fonction des besoins prioritaires.

Cette these doctorale a permis d'explorer I'expérience des familles d’enfants d’age
préscolaire, ayant une DI, pour mieux comprendre leurs realites et les defis qu’elles
rencontrent. Le projet fait ressortir deux axes principaux a mettre de 1’avant pour
répondre aux besoins présentés par celles-ci, tout en évaluant une alternative

directement reliée a ceux-ci.

Les resultats de cette thése appuient la necessite de developper des services centres sur
les familles afin d'augmenter leur bien-étre ainsi que d’offrir des alternatives de soutien
dans la gestion des CP de I’enfant, pendant 1’attente de services. En soutenant les
familles, tot dans la trajectoire de services, une autonomie et un pouvoir d’agir sont mis

de I’avant, maximisant le réle du parent et le sentiment de competence parental qui en



177

découle. Finalement, dans le contexte de la pandémie, le réseau de la santé et des
services sociaux doit proceder a la revision de I’offre de services pour s’adapter et
mettre en place des mesures d’intervention, considérant la nouvelle réalité (p.ex.
distanciation sociale et hygiéne renforcée). Dans cette perspective, les alternatives de
soutien a distance, permettant de maintenir une offre de services aux familles, tout en
minimisant les probabilités de propagation du virus, sont une avenue prometteuse afin

d’offrir une stabilité du soutien aux familles dans le contexte changeant.
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UQAM | Comités déthique de la recherche No. de certifical: 581
avec des étres humains Cestificat 6mis le: 28-09-2016

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE

Le Comilé d'éthique de la rechenche powr les projels étudiants impliquant des étres humains (CERPE 4: sciences humaines) a
examiné le projet de recherche suivani et le juge conforme aux pratiques habituelles ainsi qu'aux nommes établies par la
Politique No 54 sur Féthique de la recherche avec des élres lurnains  (Janvier 2016) de FUQAM.

Titre du projet: EVALUATION DES BESQINS DES FAMILLES AYANT UN ENFANT AVEC UN

RETARD GLOBAL DE DEVELOPPEMENT ET YUN PROGRAMME DE
FORMATION-CCACHING SUR LES COMPORTEMENTS PROBLEMATIQUES

Nom de Féludiant: Justine GRENIER-MARTIN

Programme d'éludes: Dectorat en psychologie (profl scientifique- professionnel)
Drection de recherche: Méina RIVARD

Modalités d’application

Toute modilication au protecole de recherche en cours de méme que tout événement ou renseignement pouvant aflecter
Fintégrité de la recherche doivent étre communiqués rapidement au comité.

La suspension ou la cessation du prolocole, temporaire ou défnilive, doit élre communiquée au comité dans les melleurs
délais.

Le présent cerfificat est valide pour une durée "un an a partir de la date démission. Au ferme de ce délai, un rapport
d’avancement de projet deit étre soumis au comilé, en guise de rapport final si le projet est néalisé en moins d'un an, et en guise
de rapport annuel pour le projet se poursuivant sur plus d'une année. Dans ce demier cas, le rapport annuel permetira au
comité de se prononcer sur le rencuvellement du certificat d"approbation éthique.

Thérése Bouffard
Présidenie du CERPE 4 : Faculté des sciences humaines
Professeure, Département de psychologie



APPENDICE B

LETTRE D’APPROBATION ETHIQUE DU COMITE D’ETHIQUE A LA
RECHERCHE CONJOINTE



Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Mauricie-et-
du-Centre-du-Québec

Québec mra

Trois-Riviéres, le 20 septembre 2016

Madame Justine Grenier-Martin
1297 rue Bienville
Laval (Québec) H7H 277

PAR COURRIER ELECTRON[QUE
Objet : Certificat de conformité aux normes éthiques du projet de recherche CERC-
0238 : « Evaluation des besoins des familles ayant un enfant avec un retard global de
développement et d'un programme de formation-coaching sur les comportements
problématiques »

Madame,

Les modifications apportées au protocole de recherche, de méme qu’aux formulaires
d’information et de consentement, telles que demandées dans notre lettre datée du 26 juillet 2016
dernier, répondent & nos attentes. C’est donc avec plaisir que le Comité d’éthique de la recherche
conjoint en DI-TSA (CERC-DITSA) vous délivre ce certificat de conformité aux régles éthiques
pour le projet précité.

Cette approbation suppose que vous vous engagiez a respecter les conditions et les modalités de
recherche telles que présentées au CERC-DITSA.

Cette approbation suppose que vous vous engagiez a :

= respecter la décision du CERC-DITSA;

= respecter les moyens relatifs au suivi continu figurant au point 6 de la seconde section du
Guide de rédaction d’une demande d’évaluation d’un nouveau projet de recherche et
modalités d’évaluation a [intention des chercheurs (CERC-DITSA) et a utiliser les
formulaires préparés a cette fin;

= conserver les dossiers de recherche pour une période couvrant minimalement la période
de publication qui découlera de la recherche (voir le Guide, section II, point 5);

= respecter les modalités arrétées au regard du mécanisme d’identification des participants a
la recherche des établissements concernés par le projet, & savoir, la tenue a jour et la
conservation de la liste a jour des participants recrutés pour les établissements qui
pourront 1’obtenir sur demande.

Les modifications que vous avez apportées aux différents documents doivent étre acheminées a
I’établissement concerné par votre projet de recherche, si ce n’est pas déja fait (tel que mentionné
dans la précédente lettre du CERC-DITSA).

1025, rue Marguerite-Bourgeoys
Trois-Riviéres (Québec) G8Z 3T1
Téléphone : 819 376-3984, poste 347
Télécopie : 819 376-6957
karoline_girard_csdi@ssss.gouv.qc.ca
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En terminant, je vous demanderais de bien vouloir mentionner, dans votre correspondance, le
numéro attribué a votre demande par le CERC (CERC-0238).

La présente décision vaut pour une année (date d’échéance : 20 septembre2017) et peut &tre
suspendue ou révoquée en cas de non respect de ces conditions. Je profite de cette occasion pour
vous rappeler que le Formulaire de demande de renouvellement doit étre rempli et expédier au
CERC-DITSA, 30 jours avant la date d’échéance du présent certificat d’éthique.

Pour obtenir de plus amples informations et pour transmettre les modifications demandées,
veuillez vous adresser au bureau de la coordination du CERC-DITSA au numéro 819 376-3984,
poste 12347,

Veuillez recevoir, madame, mes salutations distinguées.

Anne-Marie Hébert
Présidente du CERC/CRDITED

c. ¢. Mme Sophie Poirier, CISSS de la Montérégie-Ouest
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Evaluation des besoins des familles avant un enfant avec un retard global de
developpement ou une deficience intellectuelle

Cette enquéte par questionnaire electronique s’inscrit dans le cadre d’une etude dont
les objectifs sont d’evaluer les besoins des familles ayant un enfant avec un retard
global de developpement (RGD) ou une deficience intellectuelle (DI) et d’evaluer un
programme de formation-coaching pour aider les parents dans la gestion des
comportements problematiques de leur enfant. Nous sollicitons ici votre aide afin de
realiser le premier objectif de cette etude. Nous voulons documenter les besoins des
familles selon votre point de vue en tant que parents.

Pour étre eligible a cette enquéte, vous devez étre le parent d’un enfant qui doit
repondre aux criteres suivants: * Il a obtenu un diagnostic de retard global de
développement (RGD) ou de deficience intellectuelle DI) ;

* Il ne doit pas avoir un diagnostic de trouble du spectre de ’autisme (TSA) ;

« Il est age de moins de 7 ans ;

\

Si votre situation correspond & ces critéres, nous vous invitons a repondre a ce
formulaire d’enquéte qui vous permettra d'identifier les besoins de votre famille en lien
avec le diagnostic de votre enfant. Une duree de 30 minutes est estimee pour remplir
ce formulaire d'enquéte. Les resultats de cette enquéte nous assisteront dans
1’adaptation d’un programme de formation-coaching utilise pour le deuxiéme objectif,
c’est donc dire que vos reponses serviront de maniére concréte & developper des outils
d’intervention pour les familles. De plus, ces outils, pourront possiblement vous étes
disponibles si vous étes admissible et interesse a suivre un programme de soutien aux
parents qui se veut simple d’utilisation et facile d’acces. Soyez certains que toutes vos
reponses seront confidentielles puisque tous les resultats de notre etude seront utilises
uniquement a des fins de recherches universitaires et pourraient eventuellement étre
publies dans des journaux scientifiques et professionnels.

-Benefices potentiels : Vos reponses nous permettront de dresser un portrait des besoins
dans les familles ayant un enfant avec un retard global de developpement en matiére
de services et de proposer des pistes d'action pour ameliorer ceux-ci. Elles permettront
de mettre sur pied un programme qui repond aux besoins des familles quebecoises et
selon des modalites conviviales d’utilisation (par exemple I'utilisation de capsules
videos). Votre contribution permettra d’ajouter des connaissances pour la recherche.
Aucune compensation financiére n’est associee a votre participation a cette partie du
projet de recherche.

-Inconvenients/Risques : Aucun risque ou inconfort n’est anticipe pour votre
participation a cette etude. Le temps requis pour completer le questionnaire peut étre
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per¢u comme un inconvenient. Si vous vous sentez mal a 1’aise par rapport a une
question, vous pouvez ne pas y repondre. Si vous decidez de retirer votre participation
avant d’avoir repondu a toutes les questions, aucune de vos reponses ne sera enreglstree.

-Confidentialite : Vos reponses seront confidentielles. Un numero de participant vous
sera attribue, ainsi aucune donnee nominative ne vous sera demandee. -Retrait : Votre
paI'tICIpathIl est volontaire : vous pouvez vous retirer a n’importe quel moment. Vos
reponses seront seulement enreglstrees lorsque vous

cliquerez sur le bouton Terminer a la fin du questionnaire.

-Plaintes : La recherche a laquelle vous allez participer a ete approuvee sur le plan de
I’ethique de la recherche avec des étres humains par le Comite d’ethique a la recherche
conjointe (CERC) des Centres de readaptation en deficience intellectuelle et troubles
envahissants du developpement (CRDITED). Pour toute plainte relative au projet de
recherche, veuillez contacter le commissaire local a la qualite des services et aux
plaintes en Monteregie : (450) 928-5149 ou par la poste a 'adresse suivante: 575, rue
Adoncour, Longueuil (Quebec), J4G 2M6. Pour toute question relative a vos droits et
recours ou en lien a votre participation a ce projet de recherche, veuillez contacter
Karoline Girard, coordonnatrice a 1’ethique de la recherche pour le Comite d’cthique a
la recherche conjointe (CERC) des CRDITED au numero suivant : (819) 376-3984,
poste 347 ou par courrier electronique . info@cerc-crdited.ca. De plus, le projet de
recherche a cte approuve par le comite d'ethique de la recherche pour les projets
etudiants impliquant des étre humains de 'Universite du Quebec a Montreal.

-Questions:sts En cas de demande d'informations supplementalres si vous avez des
questions concernant cette etude ou le formulaire de consentement ou si vous étes
interesses a avoir un retour sur les resultats de la recherche veuillez contacter la
chercheuse principale, Justine Grenier-Martin, a 1’adresse courriel suivante

projet.pfi@gmail.com
Merci pour votre participation !

* Pour alleger le texte, le genre masculin sera utilise tout au long de I’enquéte pour
faciliter la lecture.

** Pour alleger le texte, les abréviatiops RGD (retard global de developpement) et DI
(deficience intellectuelle) seront utilises.
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#** Pour alleger le texte, I’abreviation CP (comportements problematiques) sera
utilisee

#*%% (Ce questionnaire a ete construit en s’inspirant de Picard (2012), du
Developmental Behavior Checklist (DBC) et de I’Evaluation de la trajectoire en
autisme par les parents (ETAP).

En cliquant SUIVANT , vous consentez a remplir I’enquéte electronique.
Ily a 83 questions dans ce questionnaire

Questions sociodemographiques

Cette enquéte inclut des questions d’ordre sociodemographique (p.ex.: age, scolarite,
diagnostic de I’enfant), afin de pouvoir documenter la variete de participants y
repondant. Elle comporte aussi des questions sur les services que vous avez recus et
sur les comportements de I’enfant. La duree du questionnaire est d’environ 30 minutes.
Veuillez choisir la reponse correspondant a votre situation en tant que parent d’un
enfant ayant un retard global de developpement ou une deficience intellectuelle. Tous
les renseignements fournis demeureront strictement confidentiels et anonymes.
Veuillez repondre aux prochaines questions en fonction de vous-méme.

1 Quel est votre genre? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Feminin Masculin

2 Quelle est votre date de naissance? *

Veuillez entrer une date :

3 Quelle est votre langue maternelle? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Francgais

Anglais

Espagnol

Autre
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4 Etes-vous ne au Canada? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

5 Dans quel pays étes-vous ne? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

6 En quelle annee étes-vous arrives au Quebec?
Seuls des nombres peuvent étre entres dans ce champ.

Veuillez ecrire votre reponse ici :

7 Quel est votre statut civil? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes

Marie
Conjoint de fait Separe ou Divorce Celibataire Veuf/veuve

Autre

8 Quel est votre dernier niveau d'etudes complete (ou equivalence)? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Etudes secondaires non completees

Dipléme d’etudes secondaires (DES)

Attestation de specialisation professionnelle (ASP)
Diplome d’etudes professionnelles (DEP)

Dipléme d’etudes collegiales (DEC)

Certificat universitaire

Baccalaureat

Maitrise

Doctorat

Autre
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9 Quel est votre statut d'emploi? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Parent a domicile

Travailleur temps plein

Travailler temps partiel

Travailleur autonome

Travailleur saisonnier

Etudiant

Retraite

Chomage

Securite du revenu/Aide sociale

10 Avez-vous une formation ou un emploi dans le domaine de la deficience
intellectuelle ou du retard global de developpement? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

11 Selon vous, quel est votre niveau de connaissances dans le domaine du retard
global de developpement ou de la deficience intellectuelle? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Trés faible Faible Moyen Eleve Trés eleve

12 Quel est votre revenu familial annuel brut? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
19 999$ et moins

Entre 20 000$ et 39 999%

Entre 40 000$ et 59 9993

Entre 60 000$ et 79 9993

Entre 80 000$ et 99 999%

100 000$ et plus
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13 Dans quelle ville demeurez-vous? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

14 En general, diriez-vous que votre etat de sante (physique et psychologique) est ? *

Choisissez la reponse appropriee pour chaque element :
Tres Mauvais Mauvais Bon Trés bon

Physique
Psychologique

15 Quelle est votre relation avec ’enfant ayant une DI ou un RGD dont il sera
question dans ce questionnaire ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes
Meére ou Pére biologique Mére ou Pére adoptif Belle-mére ou Beau-pére Grand-parent
Parent d'accueil Tuteur

Autre

16 Ou vit I'enfant dont il est question dans ce questionnaire? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Avec ses deux parents

Avec un seul parent: mere

Avec un seul parent: pere

En garde partagee entre les deux parents Avec un membre de la famille
Ressource de type familiale (RTF)

Autre

17 A quelle frequence avez-vous des contacts directs (en personne) avec votre
enfant presentant une DI ou un RGD ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Tous les jours

3 4 6 fois par semaine

1 a 2 fois par semaine

Moins d’une fois par semaine 1-3 fois par mois
Moins d’une fois par mois
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18 Est-ce que I'enfant dont il est question dans ce questionnaire a des freres ou des
soeurs? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

19 Combien de freres et de soeurs a t'il? *
Veuillez ecrire votre(vos) reponse(s) ici :

Frére(s) Soeur(s)

20 Est-ce que les freres et sceurs de I’enfant avec une DI ou un RGD demeurent
avec lui/elle ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Oui Non

21 Si oui, a temps plein ou a temps partiel (garde partagee)? *
Repondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont reunies :
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Temps , plein
Temps partiel (garde partagee)

22 Etes-vous le parent d’autres enfants presentant une incapacite, handicap ou
deficience (en dehors de I’enfant dont il est question dans ce questionnaire ?) *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

23 Si oui, veuillez préciser le sexe, I’age et le handicap de(s) enfant(s) concerné(s) *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

24 Veuillez répondre aux prochaines questions en pensant a votre enfant ayant
une DI ou un RGD age de moins de 7 ans seulement (ou un de vos enfants si vous
en avez plus d’un). Quel est son genre? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Feminin Masculin
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25 Quelle est sa date de naissance? *

Veuillez entrer une date :

26 Quelle est sa langue maternelle? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Francais Anglais Espagnol

Autre

27 Est-il ne au Canada? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

28 Si non, dans quel pays est-il ne? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

29 En quelle annee est-il arrive au Quebec? *
Seuls des nombres peuvent étre entres dans ce champ.

Veuillez ecrire votre reponse ici :

Evaluation diagnostique

Dans cette section, il sera question du processus d’evaluation ayant permis d’obtenir le
diagnostic de votre enfant.

3Q Votre enfant a-t-il recu un diagnostic de retard global de développement ou de
deficience intellectuelle (evaluation par un professionnel) ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

31 Si oui, quel est son diagnostic officiel, obtenu lors de 1'evaluation? (Si I'enfant
porte un syndrome genetique ou une anomalie chromosomique reconnue, veuillez
cocher "autre" et l'inscrire) *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Deficience Intellectuelle (DI)
Retard Global de Developpement (RGD)

Autre
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32 Est-ce que le diagnostic de votre enfant a change depuis ce premier diagnostic? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

33 Quel est le nouveau diagnostic obtenu? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

34 A quel endroit specifique (nom de la clinique ou nom de l’hopltal , par exemple)
est-ce que I’evaluation pour ’obtention du diagnostic initial a ete realisee ? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

35 De quelle facon avez-vous ete refere a cet endroit ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Par le medecin de famille/pediatre

Par un professionnel qui suivait mon enfant (p.ex : orthophoniste) Par mon entourage
(famille, amis, autre parent, etc.)

Par le milieu de garde

Par le milieu scolaire

Par ma propre initiative/par mes proches recherches

Autre

36 Est-ce que les services d’evaluation que vous avez recus etalent publics ou
prlves (avez-vous eu a debourser un montant pour avoir acces a ce service
d’evaluation) ou les deux? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Prives
Publics

Les deux

37 Est-ce que votre famille beneficie d’une assurance privee qui peut rembourser
les frais des services professionnels prives ? (que vous ayez eu besoin d’y recourir
ou non dans la situation) *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes : Oui Non
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38 Combien de temps (en mois) s’est-il ecoule entre le moment ou vous avez fait
une demande pour avoir acces a une evaluation a cet endroit et le moment ou vous
avez commence le processus d’evaluatlon pour votre enfant (on fait reference ici
au(x) test(s) realise(s) pour preciser le diagnostic) ? *

Seuls des nombres peuvent étre entres dans ce champ.

Veuillez ecrire votre reponse ici :

39 Combien de temps (en semaines) s’est-il ecoule entre le debut du processus
d’evaluation de votre enfant et ’obtention du diagnostic de votre enfant ? *

Seuls des nombres peuvent étre entres dans ce champ.

Veuillez ecrire votre reponse ici :

40 A quel moment votre enfant a-t-il recu son diagnostic (approximativement) ? *

Veuillez entrer une date :

41 Quel(s) type(s) de professionnel(s) est-ce que votre enfant et vous avez
rencontre pour ’evaluation dlagnosthue dans cet endroit? (on fait reference ici
au(x) test(s) reallse(s) pour preciser le diagnostic ; veuillez cocher toutes les
reponses qui s’appliquent) *

Veuillez choisir toutes les reponses qui conviennent :

Psychologue
Orthophoniste
Psychiatre ou Pedopsychiatre

Audiologiste
Ergotherapeute

Psychoeducateur

Medecin ou Pediatre

Infirmier

Travailleur social Physiotherapeute
Geneticien

Autre:

42 Comment qualifieriez-vous votre experience et celle de votre enfant par
rapport au processus d’evaluation diagnostique vecu pour votre enfant (nous
souhaitons connaitre votre perception de votre experience globale)? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :
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43 Veuillez repondre aux 5 enonces suivants en vous referant aux services
d’evaluation que vous avez recus. *

Choisissez la reponse appropriee pour chaque element : (Tout a fait d’accord, D'accord,
Neutre, Pas d’accord, Non, Pas du tout d’accord )

J’ai senti qu’on m’a oriente vers les services d’evaluation et de diagnostic suivant une
progression coordonnee, coherente, organisee et harmonieuse.

De fagon generale, tout au long de mon parcours vers le diagnostic de mon enfant, j’ai
trouve que les services etaient facilement accessibles et disponibles

De fagon generale, tout au long de mon parcours vers le diagnostic de mon enfant, j’ai
senti que les services etaient flexibles et que les professionnels et intervenants etaient
capables d’adapter leurs orientations et leurs actions en fonction de la situation et des
besoins de notre enfant et de notre famille.

De facon generale, j’ai trouve que les services m’ont donne des informations valides
sur le processus d’evaluation et sur le diagnostic de mon enfant.

De fagon generale, j’ai trouve que les intervenants/professionnels etaient a I’ecoute de
nos besoins et empathiques a notre situation.

44 Est-ce que votre enfant presente d’autres diagnostics de sante mentale ou
physique : *

Choisissez la reponse appropriee pour chaque element :

Trouble du spectre de I'autisme (TSA)

Trouble deficitaire de l'attention avec/sans hyperacivite (TDA/H)
Troubles anxieux

Troubles de la vision

Troubles de 'audition

Incapacite physique (limitations bras/jambes)

Mobilite reduite

Maladie physique chronique

Trouble neurologique Trouble de la communication

Epilepsie
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Services d’intervention en lien avec le retard global de developpement (RGD) ou
la DI

Dans cette section, les services que vous avez recgus seront detailles en trois categories :
les services professionnels regus, le type de services regus, et le soutien informatif et
materiel recu.

45 Votre enfant frequente-t-il presentement un milieu de garde ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes
Oui Non

46 A quelle frequence ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes

Temps plein
3-4 jours par semaine 1-2 jours par semaine ponctuellement

47 Dans quel type de milieu de garde est-il ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Centre de la petite enfance (CPE) Garderie en milieu familial Garderie privee

Autre

48 A-t-il deja, dans le passe, frequente un milieu de garde ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Oui Non

49 A quelle frequence le frequentait-il ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Temps plein
3-4 jours par semaine 1-2 jours par semaine Ponctuellement

50 Dans quel type de milieu de garde etait-il? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes
Centre de la petite enfance (CPE) Garderie en milieu familial Garderie privee

Autre



51 Est-ce que votre enfant frequente presentement le milieu scolaire ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

52 A quel niveau scolaire se situe-il ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Pre-maternelle

Maternelle

Premiére annee

Deuxiéme annee

Troisiéme annee

Autre

53 Dans quel type d’ecole est-il ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes
Ecole ordinaire

Ecole specialisee

Ecole alternative

Autre

54 Dans quel type de classe est-il ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes

Classe reguliere sans accompagnement
Classe reguli¢re avec accompagnement
Classe langage

Classe pour eléves avec un trouble du spectre de 'autisme Classe pour eléves avec

une deficience intellectuelle

Autre

55 Dans le tableau suivant, veuillez indiquer :
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(A) si vous avez recu les services d’intervention qui sont mentionnes, en lien avec
les besoins relies au diagnostic de votre enfant (Oui ou Non). Si la reponse est
NON, passez immediatement a la ligne suivante. Ces professionnels doivent avoir

ete rencontres pour ’intervention, et non I’evaluation.
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Seulement si vous avez vu ces professionnels (si vous avez repondu Oui en (A)),
specifiez les elements suivants:

(B) a quelle frequence vous avez recu ce service (nombre d’heures par mois, si
celles-ci ont variees, indiquez le nombre d'heures en moyenne),

(C) durant combien de temps avez vous recu ce service ou depuis combien de
temps recevez-vous ce service (en mois),

(D) si ce service est offert par le gouvernement public (completement gratuit) ou
s’il s’agit d’un service prive (moyennant des frais, méme s'ils sont rembourse par
I'assurance ou une subvention),

(E) a quel point ce soutien est ou a ete aidant pour vous en choisissant de 1 a 5
dans la colonne « Appreciation » (1 = pas aidant du tout, 3= moyennement aidant,
5= tres aidant)

* si vous avez vu plus d'un specialiste de la méme specialite, veuillez indiquer vos
reponses pour un premier specialiste sur la ligne a cet effet, et les autres sur les
lignes " Autre"

Travailleur social Psychologue
Psychoeducateur

Educateur specialise

Psychiatre

Pediatre ou Medecin
Ergotherapeute

Orthophoniste

Nutritionniste

Orthopedagogue
Physiotherapeute

Autre: precisez dans la colonne A
Autre: precisez dans la colonne A

Autre : précisez dans la colonne A
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56 Quel est votre niveau de satisfaction globale en lien avec les services
professionnels que vous avez recus ? (si vous n'avez rien a ajouter, veuillez
1nd1quer N/A dans la section a cet effet apres avoir selectionne votre reponse, si
vous n'avez beneficie de I'aide d'aucun de ces professionnels, veuillez cocher
"Sans reponse" et indiquer " Aucun" dans la section a cet effet)

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Tres satisfait

Satisfait

Insatisfait

Tres insatisfait

Faites le commentaire de votre choix ici :

57 Est-ce qu’il y a des services d’intervention que vous auriez aime avoir et que
vous n’avez pas eu ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

58 Lequel ou lesquels? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

59 Dans le tableau suivant, veuillez indiquer :

(A) si vous avez recu des services de soutien qui sont mentionnes, en lien avec les
besoins relies au diagnostic de votre enfant,

Si oui, veuillez specifier

(B) a quel(s) moment(s) vous avez beneficie de ce service (avant et/ou apres
I’obtention du diagnostic),

(C) a quelle frequence vous avez recu ce service (nombre d’heures par mois, si
celui-ci a varie, indiquez le nombre moyen),

(D) durant combien de temps en avez-vous beneficie ou depuis combien de temps
en beneficiez-vous (en mois),

(E) le service est-il toujours en cours (oui ou non)

(F) si ce service est offert par le gouvernement public (completement gratuit) ou
s’il s’agit d’un service prive (moyennant des frais, méme si rembourses par une
assurance ou une subvention)
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(G) Veuillez prec1ser a quel point ce soutien est ou a ete aidant pour vous en
choisissant de 1 a 5 dans la colonne « Apprec1at10n » (1 = pas aidant du tout, 3=
moyennement aidant, 5= tres aidant)

Utilisation de service de repit/gardiennage

Aide-menagére

Gestion de crise

Soutien psychologique pour le parent

Groupe de soutien avec des parents vivant la méme situation
Entrainement aux habiletes parentales/soutien au role parental

Soutien pour la gestion des comportements problematiques de votre enfant

Autre, precisez dans la colonne A

60 Quel est votre niveau de satisfaction globale en lien avec les services de soutien
que vous avez recus ? (si vous n'avez rien a ajouter, veuillez indiquer N/A dans la
section a cet effet apres avoir selectionne votre reponse, si vous n'avez beneficie
d'aucun des soutiens mentionnes ci-dessus, selectionnez "Sans reponse" et
indiquez "Aucun" dans la section a cet effet)

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes
Tres satisfait

Satisfait

Insatisfait

Tres insatisfait

Faites le commentaire de votre choix ici :

61 Est-ce qu’il y a des services de soutien que vous auriez aime recevoir et que
vous n’avez pas eu ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

62 Lequel ou lesquels? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :
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63 Dans le tableau suivant, veuillez indiquer:

(A) si vous avez recu des services de soutien informatifs et materiels qui sont
mentionnes, en lien avec les besoins relies au diagnostic de votre enfant (Oui ou
Non),

Si oui, veuillez specifier :

(B) a quel(s) moment(s) vous avez beneficie de ce service (avant et/ou aprés
I’obtention du diagnostic),

(C) quelle ressource ou quelle personne vous en a informe (par exemple, vos
proches, votre medecin, votre responsable du Centre Integre de Sante et
Services Sociaux

(CISSS), un autre parent, site internet, publicité, reseaux sociaux, etc.),

(D) si ce service est offert par le gouvernement public (completement gratuit) ou
s’il s’agit d’un service prive (moyennant des frais, méme s'ils sont rembourses par
une assurance ou une subvention)

(E) Veuillez prec1ser a quel point ce soutien est ou a ete aidant pour vous en
choisissant de 1 a 5 dans la colonne « Appreciation » (1 = pas aidant du tout, 3=
moyennement aidant, 5= tres aidant)

Comites d’associations et organisations pour les parents

Informations sur la DI ou le RGD ( formes, troubles associes, conditions medicales
associees)

Acceés a de la documentation concernant la DI ou le RGD

Informations sur les services publics ou prives offerts aux enfants ayant une DI ou un
RGD

Informations sur les services du Centre Integre de Sante et Services Sociaux (CISSS,
anciennement CSSS)

Informations sur les services du Centre de Readaptation en Deficience Intellectuelle et
Trouble Envahissant du Developpement (CRDITED)

Aide financiére (allocations, subventions, credits d’imp6ts)
Informations sur les associations en DI/RGD
Accés a du materiel technique pour faciliter le fonctionnement a domicile

Informations sur les plans d’intervention individualises, plans de services et plan de
transition

Informations sur les commissions scolaires, sur 1’integration en classe reguliére, sur les
ecoles specialisees ou sur les recours concernant les classements scolaires

Autre, precisez dans la colonne A
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64 Est-ce qu’il y a des services de soutien informatifs ou materiels que vous auriez
aime avoir et que vous n’avez pas eu ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

65 Lequel ou lesquels? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

66 Veuillez repondre aux S prochaines questions en vous referant aux services que
vous avez recus en general (services professionnels, services de soutien recu,
soutien informatif et materiel). *

Choisissez la reponse appropriee pour chaque element : ( Tout a fait d’accord, D’accord,
Neute, Pas d’accord, Pas du tout d’accord)

J’ai senti qu’on m’a oriente(e) vers les services d’intervention selon une progression
coordonnee, coherente, organisee et harmonieuse.

De facon generale, tout au long de mon parcours de services d’intervention (avant
I’ecole), j’ai trouve que les services etaient facilement accessibles et disponibles.

De fagon generale, tout au long de mon parcours de services d’intervention pour mon
enfant (avant 1’ecole), j’ai senti que les services etaient flexibles et que les personnes
impliquees ont ete capables d’adapter leurs orientations et leurs actions en fonction de
la situation et des besoins de mon enfant et de ma famille.

De fagon generale, j’ai trouve que les personnes impliquees dans les services
d’intervention m’ont donne des informations valides sur les interventions et les services
adaptes en fonction du diagnostic de mon enfant.

De fagon generale, j’ai trouve que les intervenants/professionnels etaient a 1I’ecoute de
mes besoins et empathiques a ma situation.

Gestion des comportements problematiques

Pour cette section, il sera question des comportements problematiques qui peuvent étre
emis par les enfants presentant un RGD ou une DI.
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67 Parmi la liste suivante, veuillez cocher les comportements qu’emet votre enfant
en indiquant a quelle frequence ils se produisent, dans les deux derniers mois.
Indiquez le 0 si ce comportement ne se produit pas, indiquez le 1 si ce
comportement se produit un peu, indiquez le 2 s’il se produit souvent, indiquez le
3 s’il se produit tres souvent. *

Choisissez la reponse appropriee pour chaque element : (0 : Ne se produit pas, 1 : Se
produit peu, 2 : Se produit souvent, 3 : Se produit trés souvent)

Frappe les autres

Se frappe

Lance ou casse les objets

Mord

Se mord

Crache

Pleure souvent

Crie beaucoup

Ne collabore pas aux activites

A des exces de colere

Fait des bruits de bouche

Percoit peu le danger, se met en situation de danger
Refuse de manger, a des selectivites alimentaires
Mange trop, se gave

Refuse de se mettre au lit, a de la difficulte a s’endormir ou 4 rester endormi
Anxieux, tendu

Tient un vocabulaire injurieux

Fugue, se sauve

Se plaint beaucoup

68 Est-ce qu'il y a d'autres comportements que votre enfant fait qui vous derange
et qui n'ont pas ete mentionnes dans la liste ci-haut? (Si oui, inscrivez les dans
'encadre de droite, en plus de cocher oui; si non, veuillez indiquer N/A dans
I'encadre, en plus de cocher non) *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Oui Non

Faites le commentaire de votre choix ici :
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69 Avez-vous sollicite de I’aide pour des problemes de comportements ou
emotionnels chez votre enfant ? *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

70 Aupres de qui ? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

71 Avez-vous recu cette aide ? *
Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

72 Quelle forme d’aide avez-vous recu? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

73 Est-ce que cette aide a ete benefique pour votre situation ? Precisez dans
I'encadre a cet effet. *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :

Oui Non

Faites le commentaire de votre choix ici :

74 Etes-vous satisfait de I’aide que vous avez recu ? Precisez dans I'encadre a cet
effet. *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Oui Non

Faites le commentaire de votre choix ici :

75 Lorsque votre enfant fait un comportement problematique, que faites-vous
suite a celui-ci ? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

76 Quels sont les principaux defis que vous rencontrez lors de ces interventions ? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :
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77 Avez-vous I’impression de faire la bonne intervention aupres de votre enfant a
ce moment-la ? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

Outils d'intervention

Les resultats de ce questionnaire permettront d’offrir des pistes de reflexion concernant
les outils d’intervention a offrir et a creer pour venir en aide aux familles ayant un
enfant avec un RGD ou une DI ainsi que des comportements problematiques. Dans cet
ordre d’idees, veuillez repondre aux questions suivantes en imaginant qu’on vous offre
de beneficier de certaines modalites de services.

78 Avant tout, selon vous, quel type d’aide serait le plus utile dans votre situation ? *

Veuillez ecrire votre reponse ici :

79 A quel point les modalites de services suivantes pourraient vous venir en aide,
dans votre situation specifiquement ? *

Choisissez la reponse appropriee pour chaque element : ( 1= Pas du tout, 2= Un peu, 3
= Beaucoup, 4 = Tout a fait, 5 = Ne s’applique pas)

A) Rencontre d’information sur les services publics et les ressources du reseau de la
sante et des services publics

B) Rencontre d’information sur les services publics du ministére de 1’Education

C) Assistance pour completer les demandes d’allocations, les subventions, les credits
d’impdt

D) Service d’acces a des outils d’intervention a domicile (pictogrammes, minuteurs,

outils de structure)

E) Site internet d’information sur differentes strategies de gestion des comportements
problematiques de votre enfant

F) Formation de soutien individualisee sur les strategies de gestion des comportements
problematiques de votre enfant a domicile

G) Formation de soutien individualisee sur les strategies de gestion des comportements
problematiques de votre enfant en ligne

H) Formation de soutien sur les strategies de gestion des comportements
problematiques de votre enfant en ligne sous forme de capsules videos

I) Formation de soutien individualisee sur les strategies de gestion des comportements
problematiques de votre enfant en ligne, accompagne de materiel a completer a domicile

J) Forum de discussion pour les parents ayant des enfants presentant un RGD ou une DI
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K) Rencontres de discussion pour les parents ayant des enfants presentant un RGD ou
une DI en personne

L) Soutien personnalise en matiére de gestion des comportements problematiques de
votre enfant a distance via la videoconference (p.ex. Skype ou Facetime)

80 En vous referant aux modalites presentees dans le tableau ci-haut, veulllez
indiquer les lettres correspondant aux deux modalites de services nommees ci-
haut dont vous aimeriez le plus beneficier ? *

Choisissez la reponse appropriee pour chaque element :
Premiere modalité favorite

Deuxiéme modalité favorite

Remerciements, conclusion et commentaires

Nous souhaitons vous remercier pour votre temps et votre generosite dans la
completion de ce questionnaire. Grace a votre aide, de nouvelles connaissances
pourront étre transmises en matiére de besoins pour les parents.

81 Est-ce qu’il y a des informations que vous souhaitez ajouter en lien avec vos
besoins en tant que parent d’un enfant présentant une deficience intellectuelle ou
un retard global de developpement qui n’auraient pas ete couvertes par le
questionnaire ? (si vous n'avez rien a ajouter, veuillez indiquer N/A dans la section
a cet effet) *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Oui Non

Faites le commentaire de votre choix ici :

82 Avez-vous des suggestions ou des recommandations en lien avec la construction
du questionnaire ? (si vous n'avez rien a ajouter, veuillez indiquer N/A dans la
section a cet effet) *

Veuillez selectionner une seule des propositions suivantes :
Oui Non

Faites le commentaire de votre choix ici :

83 Si vous étes interesses a étre recontacte pour le second volet de cette etude,
veuillez laisser votre adresse courriel plus bas. (Veuillez noter que cela ne vous
engage pas a participer au second volet, vous pourrez refuser de participer si vous
étes sollicites a nouveau)



APPENDICE D

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT UTILISE POUR L’ARTICLE 3
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Formulaire d’information et de consentement

Titre : Evaluation des besoins des familles ayant un enfant avec un retard global
de developpement et d’un programme de formation-coaching sur les comportements
problématiques

Responsable(s) du projet :

Chercheuse principale:

Justine Grenier-Martin, Candidate Ph.D & Psy.D

Contact — projet.pfi@gmail.com

Université du Québec a Montréal, Case postale 8888, succursale Centre-
ville, Montréal (Québec) H3C 3P8 Canada

Direction de recherche:

Professeure Mélina Rivard (Ph.D./Psy.D.)
Contact - rivard.melina@uqgam.ca - (514) 987-3000 poste 5235

Université du Québec a Montréal, Case postale 8888, succursale Centre-
ville, Montréal (Québec) H3C 3P8 Canada — local DS-5919.

Description de la recherche et objectifs:

La litterature scientifique met en evidence des differences dans I’accés et 1utilisation
des services spécialisés offerts aux enfants ayant un retard global de développement
(RGD). Ces differences sont en partie reliees a I’absence de lignes directrices dans les
services. Il est reconnu que la période de la petite enfance est un moment
particulierement difficile pour les familles ayant un enfant avec des particularités
developpementales, particuliérement si D’enfant presente des comportements
problematiques. Ainsi, il importe de mettre en ceuvre des interventions efficaces afin
d’eviter la cristallisation de ces comportements. Les programmes d’entrainement aux
habiletés parentales ont montré des résultats prometteurs sur la diminution du stress
parental et sur la diminution des comportements perturbateurs de ’enfant. Le present
projet vise a evaluer 1’efficacite d’une formation interactive sur les comportements
problématiques ajusté aux besoins des familles ayant un enfant avec un RGD.


mailto:projet.pfi@gmail.com
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Nature et durée de la participation

La participation a ce projet de recherche se décline en trois parties.

1- 4 visites a domiciles ou rencontres par Skype/téléphone réparties sur 4 mois
afin de compléter les questionnaires suivants (durée maximale de 2h00 a la
premiere rencontre, et environ 1hO0 pour les autres) :

Une évaluation des comportements adaptatifs (questionnaire
d’environ 45 min, complete une seule fois 4 la premiére
rencontre®)

Une évaluation des comportements problematiques de I’enfant
(questionnaire d’environ 15 min)

Une évaluation du style parental (questionnaire d’environ 5
min)

Une évaluation du sentiment de compétence parentale
(questionnaire d’environ 15 min)

Une évaluation du niveau de stress parental (questionnaire
d’environ 15 min)

Une évaluation de la qualité de vie de la famille (questionnaire
d’environ 10 minutes)

Une evaluation de I’integrite de I’intervention (questionnaire
d’environ 10 minutes)

Une évaluation de la satisfaction envers la formation (une seule
fois apres la formation*, 10 minutes environ)

La premiére ou la deuxiéme rencontre aura aussi pour but d’expliquer le
fonctionnement de la formation interactive.

2- Par la suite, le participant devra completer la formation en ligne d’une duree
totale de 2h30, pouvant étre réparties en plusieurs périodes au besoin.

3- Durant toute la durée de la participation, le participant devra compléter deux
questions concernant la frequence et I’intensite des comportements de I’enfant
une fois par semaine.

Endroit de la recherche :

Le projet sera réalisé par les participants a domicile via le site internet associé a la
formation interactive. Les rencontres seront réalisées aux domiciles des participants ou
a distance a I’aide d’un media comme Skype, au besoin.
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Avantages pouvant découler de la participation a la recherche

Dans un premier temps, cette etude permettra aux familles de beneficier d’un
programme de formation-coaching parental. Cette étude permettra par la suite
d’evaluer I’efficacite de ce programme et d’identifier les besoins specifiques des
familles ayant un enfant avec un RGD. De plus, un transfert de connaissance avec les
CRDITED est prevu afin qu’ils puissent par la suite orienter les familles et leur apporter
un soutien.

Risques et inconvénients pouvant découler de la participation a la recherche

Selon Detat actuel des connaissances, votre participation a cette recherche ne devrait
causer aucun préjudice. En effet, le but de cette recherche est de vous faire bénéficier
d'un programme de formation-coaching dont I'efficacité¢ a été démontrée. Toutefois,
nous sommes conscients que certaines questions ou contenus du programme de
formation-coaching parental pourraient amener un certain inconfort. Néanmoins, cet
éventuel inconfort ne représente pas un risque €levé pour les participants. De plus, les
assistants qui réaliseront les entrevues ainsi que la chercheuse réalisant le projet sont
tous étudiants au doctorat de psychologie et ont I'habitude de travailler aupres des
familles ayant des enfants avec un RGD. IIs seront donc capables de juger si les
questions sont trop anxiogenes et pourront les diriger vers des ressources. Il est a
souligner que I’investissement de temps requis pour completer le programme peut étre
per¢u comme étant un inconvénient. Si des préjudices éventuels sont déclarés par les
participants en cours de projet, nous vous invitons a nous en informer.

Retrait de ma participation

La 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 offerts par le CIUSSS. Le retrait de la
participation peut se faire en communiquant directement par téléphone ou par écrit avec
la chercheuse.

En cas de désistement de la part du participant, tous les documents liés a la recherche
le concernant seront detruits si ¢’est son souhait.

Confidentialité

Pour garantir la confidentialité des données des familles participant a la recherche, un
code sera attribué a chaque participant. Ainsi, chaque questionnaire sera identifié par
ce code sans jamais indiquer le nom de la personne. Les données seront conservées
sous cles dans le laboratoire de recherche de la chercheuse a "'UQAM.

Les données de la recherche seront détruites cinq ans apres la fin du projet de recherche.
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Responsabilités 1égales et professionnelles

En acceptant de participer a cette étude, le participant ne renonce a aucun de ses droits
légaux ni ne libére les chercheurs ou les institutions impliqués de leurs responsabilités
légales et professionnelles.

D’autre information sur le projet ou sur vos droits?

Vous pouvez contacter la personne responsable du projet : Justine Grenier-Martin, pour
des questions additionnelles sur le projet. Vous pouvez également discuter avec la
direction de recherche des conditions dans lesquelles se déroule votre participation et
de vos droits en tant que personne participant a la recherche.

Le projet auquel vous allez participer a été approuvé sur le plan de I’ethique de la
recherche avec des étres humains par le CER DI-TSA.

Pour toute plainte relative au projet de recherche, veuillez contacter le commissaire
local a la qualité des services et aux plaintes

- en Montérégie : (450) 928-5149 ou par la poste a l'adresse suivante: 575, rue
Adoncour, Longueuil (Québec), J4G 2M6.

- Laurentides : (450) 432-8708 ou par la poste a 1’adresse suivante : 1000, rue Labelle,
St-Jérome (Québec), J7Z 5N6.

Pour toute question relative a vos droits et recours ou par rapport a votre participation
a ce projet de recherche, veuillez contacter Karoline Girard, coordonnatrice & ’ethique
de la recherche pour le CERC/CRDITED au numéro suivant : 819 372-3133, poste
32303 ou par courrier
électronique :ciusssmcq_bureau_integre de lethique@ssss.gouv.qc.ca.

Je soussigné(e), [ ], reconnais avoir lu [ou avoir regu la
lecture] le present formulaire et je comprends I’information qui m’a ete communiquee
pour que je puisse donner un consentement éclairé. On a répondu a toutes mes
questions & mon entiére satisfaction. J’ai dispose 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 enticrement volontaire et que je peux décider de me
retirer en tout temps, sans aucune pénalité. Je consens volontairement a participer a
cette étude.
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Nom Signature Date

Téléphone:
Courriel:

Adresse :
Personne responsable du projet
Je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages et les risques du projet a la

personne participante et avoir répondu au meilleur de ma connaissance aux questions
posees.

Signature de la personne responsable

Date

Un exemplaire du formulaire d’information et de consentement signe doit étre
remis a la personne participante.
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Formulaire d’information du participant

Identifiant: Date de la collecte de données:
PROFIL DE L’ENFANT
1. Sexe de ’enfant [] garcon [] fille

2. Age chronologique

3. Langue maternelle de I’enfant [] Frangais
[] Anglais

[] Autre, spécifier:

4. Quelle est son origine ethnique? [] Caucasien
[] Asiatique

[] Hispanique
[] Noir

[ ] Autochtone

[] Autre, spécifier:

5a. | Quel est le diagnostic principal de I’enfant? [] Retard Global de Développement
[ ] Déficience intellectuelle
[] Syndrome génétique

L] Autre, spécifier:
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5b. | Date du diagnostic
(aaaa-mm-jj)

Sc. | Profession du professionnel ayant signé le

rapport diagnostique (demander une copie du

rapport diagnostic) et lieu du diagnostic ? Profession et lieu
6. Est-ce que I’enfant a un autre diagnostic? [ ] Oui, spécifier :

[ ] Non

7. Est-ce que vous avez déja suivi une formation pour apprendre comment réduire les

comportements problématiques de votre enfant?

(] Oui, spécifier :

[ ] Non
8 Est-ce que votre enfant fréquente une garderie/CPE ou I’ecole?

(] Oui, spécifier :

|:| Non
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DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES (INFORMATIONS SUR LES PARENTS)

Quel est votre revenu familial annuel?

[ ] Moins de 20 000$
1200008 a 39 999$
140 0008 a 59 999
] 60 0008 a 79 999
180 0008 a 99 9995

(] 100 000$ et plus

10.

Quel est votre lieu de naissance?

Meére:

Pére:

11.

Quelle est la langue parlée a la maison?

Meére:

Pére:

12.

Quel est votre
dernier diplome
scolaire complété?

Meére

[[] Secondaire (non complété)

[] Secondaire (complété)

[ ] Diplome études professionnelles (DEP)
[] College (CEGEP)

[] Université (Bacc., certificat)

[] Etudes supérieures (Maitrise, doctorat)

[] Autre, spécifier:
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Pére

[] Secondaire (non complété)

[] Secondaire (complété)

[_] Diplome études professionnelles (DEP)
[] College (CEGEP)

[] Université (Bacc., certificat)

[] Etudes supérieures (Maitrise, doctorat)

[ ] Autre, spécifier:

13. | Dans quel(s) domaine(s) avez-vous
étudié?
Meére:
Pére:
14. | Quelle est votre Meére [] Employée & temps plein,
occupation
principale? [] Employée a temps partiel,
] Contractuelle,
[ ] A la maison
[ ] Autre, spécifier :
Pére [] Employé a temps plein,

[] Employé a temps partiel,
[] Contractuel,
[ ] A la maison

[ ] Autre, spécifier :




217

15.

Nommer les contextes (activités ou routines) dans lesquelles vous observez le plus de
comportements problématiques a la maison.
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1.

Evaluation de I’integrite de I’intervention

Jamais

Parfois

Souvent

Toujours
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Je tente de donner & mon enfant ce qu’il recherche tout au long de la journee.

2. Je préviens le comportement problématique de mon enfant en modifiant les

elements qui y sont associes avant qu’il fasse le comportement.

Jamais

Parfois

Souvent

Toujours

3. Lorsque mon enfant manifeste un comportement problématique, je lui donne
immediatement ce qu’il desire (attention, objet, pause).

Jamais

Parfois

Souvent

Toujours

4. J’enseigne a mon enfant des comportements pour lui permettre de bien

occuper son temps et/ou d’exprimer ses besoins.

Jamais

Parfois

Souvent

Toujours

Jamais

Parfois

Souvent

Toujours

5. Lorsque mon enfant fait un bon comportement, je le félicite ou je lui donne
quelque chose pour le féliciter.
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6. Jexplique clairement a mon enfant ce qu’il doit faire, comment et a quel
endroit pour qu’il puisse obtenir ce qu’il veut.*

Jamais Parfois Souvent Toujours

7. Javise mon enfant de la tache ou de la demande qui s’en vient avant de lui
adresser.*

Jamais Parfois Souvent Toujours

8. Lorsque je fais une demande a mon enfant, elle est courte, directe, claire et
précise.*

Jamais Parfois Souvent Toujours

*Ces items incluent egalement I’utilisation de la communication non verbale (si
nécessaire), notamment des pictogrammes, des images ou des gestes.
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Questionnaire de satisfaction envers I’intervention
Date : Numero d’identification :

Encerclez le chiffre de la réponse qui représente le mieux votre opinion aux items
suivants

A) Est-ce que la formation interactive a amélioré la qualité de vie de votre famille?

(4) ) 2) (1)

Oui, ¢ca aide beaucoup  Oui, ca aide un peu Non ¢a n’aide pas vraiment Non, les difficultés se
sont aggravées

B) Est-ce que la formation interactive represente le genre d’intervention que vous
désirez?

(1) (2) 3) “4)
Non, définitivement pas Non, pas vraiment Oui, en général Oui, définitivement

C) De facon générale et globale, quel est votre degré de satisfaction par rapport a la
formation interactive que vous avez regue?

4) 3) () (1)
Tres satisfait(e) Assez satisfait(e) Indifférent(e) ou un peu  Tres insatisfait(e)
Insatisfait (e)

D) Si un ou une ami(e) avait besoin du méme type d’aide, est-ce que vous lui
recommanderiez cette formation interactive?

(1) 2) ) (4)

Non, définitivement pas Non, pas vraiment Oui, en général Oui, définitivement
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E) Si vous avez encore besoin d’aide pour votre enfant, voudriez-vous bénéficier de ce
type de formation interactive a nouveau (sujets différents) ?

(1) (2) 3) “4)
Non, définitivement pas Non, pas vraiment Oui, en général Oui, définitivement

F) Croyez-vous que cette formation pourrait étre offerte aux parents d’enfants ayant un
retard global de développement ou une déficience intellectuelle en attente de services ?

(D ) 3) 4
Non, définitivement pas Non, pas vraiment Oui, en général Oui, définitivement
G) Avez-vous appris quelque chose de la formation?

(1) @) (3) @)
Non, définitivement pas Non, pas vraiment Oui, en général Oui, définitivement
H) Avez-vous utilisé le guide du participant durant la formation?

o Oui
o Non

Si oui, est-ce que cela a été aidant pour vous?

Si non, pour quelle(s) raison(s) principalement ?

I) Avez-vous utilisé les grilles offertes en annexe?

o Oui
o Non

Si oui, est-ce que cela a été aidant pour vous?



Si non, pour quelle(s) raison(s) principalement ?
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J) Avez-vous consulté le guide depuis la fin de la formation interactive?

o Oui
o Non

Si oui, est-ce que cela a été aidant pour vous?

Si non, pour quelle(s) raison(s) principalement ?

K) Quelle(s) modification(s) concréte(s) avez-vous faite(s) depuis la formation?

L) Jusqu’ici, avez-vous observé des changements chez votre enfant?

o Oui
o Non
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