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INTRODUCTION

L’enfant autiste est capable d’apprentissage si les outils utilisés considérent ses particularités et les
parents sont les premiers acteurs de son développement. Toutefois, les manifestations autistiques
couplées souvent a des conditions associées leur demandent d’adapter leur pratique parentale afin
qu’ils puissent répondre au mieux aux besoins d’apprentissage de leur enfant. Il importe de leur
donner des outils leur permettant 1’actualisation de leur role parental. Or, offrir des formations aux
parents d’enfants autistes est aujourd’hui considéré comme une des meilleures pratiques (Dawson-
Squibb, Davids, Harrison, Molony et Vries, 2020) et I’implication parentale dans les démarches de
réadaptation de leur enfant fait partie depuis 2003 des orientations ministérielles du Gouvernement
du Québec. L’ABC des comportements des enfants ayant un TSA : des parents en action (ABC-
TSA), un programme de développement d’habiletés parentales (PDHP) franco-québécois
développé par le CIUSSS-MCQ et I’Université de Strasbourg (Agence de développement de
réseaux locaux de services de santé et de services sociaux de Montréal), est congu dans ce but en
s’appuyant sur I’ Analyse Appliquée du Comportement (AAC) et sur les approches naturalistes qui
ont démontré leur efficacité (Leaf, McEachin et Taubman, 2008 ; Gouvernement du Québec, 2017).
Maintenant, pour qu’un programme soit efficace, il importe que celui-ci s’adapte au sujet visé (ici
le parent d’enfant autiste de sept ans et moins) et qu’il considere au préalable son bien-&tre. Apres
les formules du programme développée pour étre offertes en groupe puis en individuel, le projet de
recherche a laquelle ce projet est associé évalue en 2019-2020 une modalité en ligne. Ce rapport
de stage propose une description du profil de parents ayant participé a ce projet de recherche ainsi
que leur vécu au sein de cette modalité. Au vu du faible échantillonnage (n=6), aucune conclusion
ne permet de généraliser ces observations a la population québécoise. Les résultats n’ont pas non
plus permis de déterminer I’importance de 1’utilisation des stratégies d’adaptation pour le suivi du
programme, mais il souligne I’'importance de la présence de soutien dans I’entourage du parent
pour la réalisation du programme. Le bien-fondé de I’existence de chaque modalité y est également
mentionné, notamment celle d’offrir la formation a domicile en individuel lorsque le parent
pourtant motivé se trouve isolé et nécessite a ce moment-la plus de soutien. Le rapport fait
¢galement ressortir des facteurs qui ont été déterminants dans la progression des parents au fil des
ateliers de ’ABC-TSA en ligne. Un outil a destination des intervenants est proposé, structurant la
premiere rencontre a domicile et lui ajoutant un objectif de détermination de la modalité la plus

adaptée au vécu, au besoin et aux intéréts du parent désirant suivre la formation.



PROBLEMATIQUE

Une personne ayant un Trouble du Spectre de I’ Autisme (TSA) présente des déficits au niveau de
la communication sociale et des interactions ainsi que des intéréts restreints et des comportements
stéréotypés (American Psychiatric Association, 2015). Ce trouble neurodéveloppemental est de
plus en plus diagnostiqué chez les enfants québécois. Au cours de I’année 2014-2015, le taux de
prévalence était d’un enfant sur 76, soit une augmentation de 850 % par rapport a 2001-2002
(Gouvernement du Québec, 2017). Le profil développemental et comportemental hétérogéne de
I’autisme, souvent combiné a des conditions associées, complexifie 1’éducation de 1’enfant. Ces
défis de gestion supplémentaires et inhabituels ont des répercussions sur le fonctionnement familial
aboutissant a son déséquilibre (Denis, 2013). Les parents doivent réorganiser le fonctionnement
familial autour des besoins de leur enfant et de ses forces d’apprentissages. Cappe et Poirier (2016)
ressortent dans leur étude que 1000 heures de plus par an sont consacrées a 1’éducation d’un enfant
autiste, nombre qui augmente d’ailleurs avec le niveau de besoin. Fort de ce constat, le
Gouvernement du Québec inscrit dans son cadre de référence un devoir de soutien aux familles et
de développement de leurs compétences, tout comme 1’Institut National d’Excellence en Santé et
en Service Sociaux (INESSS, 2014 ; Gouvernement du Québec, 2003, 2017). En effet, les parents
expriment avoir de la difficulté a savoir comment agir, ou répondre adéquatement aux besoins de
leur enfant autiste, contribuant au développement d’un sentiment de faible compétence parentale
(Cappe et Poirier, 2016; Denis, 2013), plus faible d’ailleurs chez les méeres d’enfants ayant un TSA
que celles d’enfants ayant un syndrome de Down (Sénéchal, Larivée et Thermidor, 2013). Ceci
reflete, entre autres, un besoin de soutien informatif afin qu’elles puissent continuer a exercer leurs
différents roles au sein de leur famille et de la société¢ tout en apportant a leur enfant
I’accompagnement dont il a besoin. Ce besoin de soutien (sur les services disponibles, sur des
conseils éducatifs, ou sur le fonctionnement et les compétences de I’enfant) est nommé dans 1’étude
de Cappe et Poirier (2016) par plus de 50% des 101 parents québécois interrogés. Plus d’un tiers
veulent étre rassurés quant a leur compétence parentale, 41% d’entre eux veulent collaborer

davantage avec les professionnels, et prés d’un tiers veulent des conseils d’autres parents.

Depuis 2003, le programme d’Intervention Comportementale Intensive (ICI) est obligatoire pour
les enfants 4gés de moins de cinq ans (Gouvernement du Québec, 2003, 2016 ; Rivard, Mercier,

Morin et Lépine, 2015). Il vise I’apprentissage de comportements cognitifs et prosociaux pour



faciliter I’intégration scolaire et découle de 1’Analyse Appliquée des Comportements (AAC),
méthode offrant les résultats les plus probants (Gouvernement du Québec, 2003, 2016 ; Rivard et
al., 2015 ; INESSS, 2014). Ainsi, depuis une décennie, les services spécialisés s’efforcent de 1’ offrir
partout au Québec. Toutefois, avec 1’augmentation du taux de prévalence et le nombre important
de ressources dont I’ICI a besoin pour étre offert, des établissements ne sont pas en mesure de
I’offrir a tous avant I’entrée a 1’école primaire. Le MSSS (Gouvernement du Québec, 2003) et
I’INESSS (2014) recommandent une implication parentale dans les interventions de type ICI. Elle
favorise la création d’un environnement propice au développement de leur enfant tout en
augmentant leur connaissance sur ce point ce qui se traduit par I’utilisation d’interventions
adéquates (Sénéchal, et al., 2013), en cohérence avec celles exercées par les professionnels
(Leblanc, 2013) augmentant I’efficacité des interventions offertes aux enfants. De plus, impliquer
les parents : (a) augmente les occasions d’apprentissage, (b) permet leur généralisation dans les
divers milieux de vie, (c) en plus de contribuer a 1’augmentation du sentiment de compétence

parentale.

Fort de ce constat, /’ABC des comportements des enfants ayant un TSA : des parents en action !
(ABC-TSA) a été développé dans un format de groupe (Ilg, Rousseau, et Clément, 2016). En
observant I’abandon de certains parents, malgré leur intérét (p. ex. €loignement géographique,
profil parental, manque de disponibilité), 1’équipe de recherche I'a adapté en une formule
individuelle afin d’augmenter et de diversifier son accessibilité¢ (Rousseau, McKinnon, Poulin,
Bourassa et Balmy, 2018). Toujours dans ce méme objectif, un projet pilote en cours, mesure
I’acceptabilité sociale et 1’efficacité d’une formule en ligne, médium ayant déja montré son
efficacité. En effet, on y observe une amélioration significative des interactions parent-enfant et
’acquisition de compétences parentales (Blackman, Jimenez-Gomez et Shvarts, 2019) qui sont
stables (Wainer et Ingersoll, 2012). Jang et al. (2012) précise que les parents d’enfants ayant un
TSA ont augmenté la précision de leurs connaissances de 27%. Tandis que Vismara, Young et
Rogers (2012) observent des résultats significatifs du développement de I’imitation et du langage
chez I’enfant. Ils ajoutent que cela pourrait €tre aidant pour des parents qui ne peuvent pas
bénéficier de programmes d’intervention réguliers, difficilement compatible avec leurs activités

quotidiennes.
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PRESENTATION DU MILIEU

L’ ABC-TSA est offert dans plusieurs Centres Intégrés de Santé et de Services Sociaux (CISSS) du
Québec, dont celui de 1’ Abitibi-Témiscamingue (AT). Leurs intervenants volontaires issus de 14
CISSS ont bénéficié a ce jour de la formation nécessaire a I’animation de ce programme. Cette
section présentera seulement ce secteur puisque le stage de pratique en milieu professionnel de
I’étudiante a été réalisé au secteur TSA du CISSSAT et parce qu’elle participe au projet pilote de
développement de la modalité en ligne du programme ABC-TSA. La mission du CISSSAT est de

[...] maintenir, améliorer et restaurer la santé et le bien-étre de la population de la région en rendant
accessible un ensemble de services de santé et de services sociaux, intégrés et de qualité, contribuant
ainsi au développement social et économique de 1’ Abitibi-Témiscamingue.

Les Centres de Réadaptation en Déficience Intellectuelle (DI) ou TSA se situent 8 Amos, La Sarre,
Ville-Marie, Val-d’Or et Rouyn-Noranda et ont pour but d’aider la personne ayant une DI ou un
TSA a avoir une vie active en favorisant le développement de son autonomie pour une meilleure
inclusion sociale dans tous ses milieux de vie et en favorisant I’implication et la collaboration des
familles. Les professionnels qui travaillent a 1’atteinte des objectifs du plan d’intervention sont :
(a) techniciens en éducation spécialisée, (b) ergothérapeutes, (c) psychologues, (d) orthophonistes,
(e) travailleurs sociaux, (f) spécialistes en activités cliniques, (g) et thérapeute par D’art

(Gouvernement du Québec, 2019).

Le territoire a couvrir par les établissements de santé est grand et constitue un défi, surtout quand
42% de la population vit en milieu rural avec une densité de population faible (environ 2.6 habitants
par km? en 2017) (CISSSAT, 2018). Le taux de prévalence de I’autisme est moins grand que dans
la province soit 6.1 contre 12.3 pour 1 000 (Institut National de Santé publique du Québec, INSPQ,
2017). Cependant, au cours des 15 derni¢res années, le CISSSAT (2018) rapporte une
augmentation importante du taux d’éleves reconnus comme ayant un handicap, des difficultés
d’apprentissage ou d’adaptation. Le taux est passé de 9.6% a presque 21%, se rapprochant des
chiffres provinciaux passant de 10.8% a 20.4%. Toutefois, selon Noiseux (2017) le nombre
d’¢leves augmente a un rythme lent comparativement a d’autres régions comme celle de la
Montérégie ou de Laval qui augmente fortement. Ces taux ne prennent toutefois pas en compte les
diagnostics provisoires (qu’il est possible d’émettre depuis 2017 dans la région) ou le fait que le
manque de services peut motiver des familles a migrer vers des centres ou I’intensité de services

est plus grande.
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Le plan d’action pour I’année 2018-2022 y décrit que les délais d’acces a certains services
dépassent les cibles prévues au plan d’action précédent (CISSSAT, 2018). Selon les orientations
du Gouvernement du Québec (2003, p. 21), «[...] la prestation de service doit étre équitable entre
les régions du Québec. » Malheureusement, la réalité régionale est différente des métropoles et ne
permet pas d’atteindre ce but. Le manque de diversité de services des régions éloignées fait partie
des observations et donc des orientations du MSSS. A titre d’exemple, I’ICI n’est encore qu’a
I’étape d’implantation pilote et peu de services répits ou de gardiennage, adaptés aux enfants ayant
un TSA, sont accessibles surtout lorsque ceux-ci ont des conditions associées. D’autant que les
services du CISSSAT de réadaptation intensive ne peuvent accueillir les enfants autistes de moins
de six ans. D’autres partenaires s’engagent toutefois a aider les parents, et tentent de compenser au
manque de ressource. A Rouyn-Noranda, c’est le cas de la Société de I’Autisme de I’AT (SAAT,
2019). A Val D’Or, un service de répit et de gardiennage spécialisé a ouvert ses portes en octobre
2018 (Radio-Canada, 2018). Quant & Amos, mis a part les Ressources de Type Familiales (RTF,

aussi appelées couramment familles d’accueil), aucun autre service n’est actuellement disponible.

1.1 Organisation des services du CISSSAT

Lorsqu’un qu’on soupgonne la présence d’un TSA chez un enfant, il est référé a un professionnel
ayant une expertise en TSA. Grace a une entrevue structurée avec les parents de I’enfant, ce
professionnel de la santé¢ s’informe sur les étapes développementales (anamnése) et les
comportements de ’enfant, c’est I’étape du dépistage (Bolduc et Poirier, 2017; Centre de
Réadaptation en Déficience Intellectuelle de Québec [CRDIQ], 2014). Il s’effectue grace aux outils
standardisés permettant de recueillir rigoureusement de 1’information aupres de toutes personnes
présents dans les spheres de vie de I’enfant. C’est le cas du CHecklist for Autism in Toddlers
(CHAT), du Modified-CHAT (M-CHAT) ou encore du M-CHAT- Revised with Follow-up (M-
CHAT-R/F) utilisé pour les enfants agés de 18 a 30 mois, couramment utilisés au Québec et
bénéficiant d’une version francaise canadienne validée par la recherche (Robins, Fein et Barton,
2009; Bolduc et Poirier, 2017). Ces outils ont I’avantage de pouvoir étre utilisés par tous les
professionnels de la santé ayant une expertise clinique en TSA, dont les médecins spécialistes, les
neuropsychologues et les psychologues. Ils donnent des pistes d’interventions en attendant le
diagnostic final, le diagnostic provisoire de TSA accélere 1’accessibilité aux services de

réadaptation québécois, car celui-ci est suffisant pour faire une demande d’admission.
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Pour bénéficier d’un diagnostic final, I’évaluation de I’enfant doit étre effectuée par des
professionnels habilités a savoir les : (a) psychologues, (b) neuropsychologues, (c¢) pédiatres ou (d)
pédopsychiatres possédant une connaissance suffisante sur le TSA, et une expertise en évaluation
(CRDIQ, 2014). 11 est aussi recommandé¢ de travailler en inter ou en multidisciplinarité afin d’éviter
toute erreur de diagnostic (CRDIQ, 2014; Bolduc et Poirier, 2017). Notons que pour qu’un
diagnostic soit final, une évaluation médicale compléte doit étre effectuée par le médecin de
I’enfant (CRDIQ, 2014). Les deux outils d’évaluations diagnostics standardisés les plus largement
utilisés, et qu’il est recommandé¢ d’utiliser conjointement par Bolduc et Poirier (2017) sont [’ Autism
Diagnostic Interview- Review (ADI-R) et [’Autism Diagnostic Observational Schedule (ADOS).
Le premier recueille de I’information tant sur 1’histoire familiale et de grossesse que sur les étapes
développementales de I’enfant. L’ADOS quant a lui offre une procédure structurée d’observation
comportementale directe de I’enfant de 12 mois et plus sur toutes ses spheres développementales.
Notons que 1’échelle d’évaluation de 1’autisme infantile appelé Childhood Autism Rating Scale 2
(CARS-2) peut étre utilisé a partir de I’age de deux ans (Schopler, Reichler, et Rochen-Renner,
2010) et est considéré comme un outil diagnostic de bonne qualité a condition qu’il soit couplé
avec I’ADOS, sans quoi il devient un outil de dépistage (Bolduc et Poirier, 2017). La demande de
service en réadaptation doit contenir les rapports des professionnels ayant observé I’enfant

jusqu’alors, incluant les résultats ayant conclu a un diagnostic provisoire ou final de TSA.

Les dossiers sont priorisés en fonction du degré d’urgence de la demande, et du niveau de besoin
de I’enfant et de la famille (Agence de développement de réseaux locaux de services de santé et de
services sociaux de Montréal, 2004). Durant ce temps d’attente pouvant prendre parfois deux
années, le programme ABC-TSA peut étre proposé aux parents de sept ans et moins accédant plus
rapidement a des ressources professionnelles appropriées et du soutien informationnel. Cette
procédure est adéquate, car elle correspond aux fondements mémes du programme (Ilg, Rousseau
et Clément, 2016). Autant que possible, les services de réadaptation seront offerts au cours du suivi
du programme ou dans les six mois suivants la fin de celui-ci. Le programme ne prévoyant aucun
critére d’exclusion, il suffit d’étre une personne significative pour I’enfant pour y participer. A
I’heure actuelle, lorsqu’un propose au parent de le suivre, ’animateur le lui présente, ainsi que ses
objectifs et vérifie dans le méme temps avec lui ses disponibilités et son adhésion au programme.

Le parent choisit son objectif personnel qui sera inclus dans le plan d’intervention de 1’enfant.
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1.2 Disponibilité des PDHP en région éloignée

Le nombre des PDHP francophone pour les parents d’enfants autistes est faible. En AT, un autre
programme que I’ABC-TSA ¢était offert en ligne gratuitement par le Centre Gold (2019) mais n’est
plus disponible depuis 2020. Rousseau et McKinnon (2018) avaient d’ailleurs été leur partenaire
pour mesurer 1’acceptabilité sociale d’une formation en ligne. Au final, le projet pilote s’est a la
fois inspiré de la formation en ligne du Centre Gold tout en restant fidéle au fondement et aux
procédures initiales des deux autres modalités de I’ABC-TSA. Les particularités et les similitudes
des deux formations sont exposées dans 1’annexe A. Un autre dispositif en langue frangaise est
disponible en ligne. Appelé Canal Autisme, 1l diffuse des conférences, des guides et des outils pour
les parents et les professionnels afin de faciliter I’inclusion scolaire des enfants ayant un TSA.
L’objectif n’est donc pas celui de développer des habiletés parentales (Canal Autisme, s.d.).
D’autres PDHP québécois sont proposés mais en présentiel uniquement et en métropole. C’est le
cas du programme gouvernemental Au-dela du TSA : des compétences a ma portée. Afin d’assurer
une meilleure réponse aux besoins des parents, ses auteurs recommandent de I’offrir en début de
trajectoire de services (Hardy, Bourassa et Rousseau, 2017), il n’est toutefois pas disponible en
AT. Toujours en présentiel, et sous forme de conférence cette fois, SACCADE, un centre privé
d’expertise en autisme offre des formations journaliéres adaptées aux parents d’enfants ayant un
TSA. Quatre formations successives sont proposé€es a Montréal ou a Québec et coltent entre 175
et 3708 chacune (SACCADE, 2015). Finalement, la clinique Autisme et Famille propose des
formations de groupe a Québec et dont le but est de «[...] développer ou de consolider les
connaissances des parents sur le TSA et de les aider a améliorer leur facon de faire au quotidien. »
(La Clinique Famille Autisme, 2014). L’accessibilité a des PDHP pour les parents habitants en AT
constitue donc un défi important, car seule ’ABC-TSA est disponible en région et gratuitement,

un autre reflet du manque de diversité de service.
CADRE DE REFERENCE

L’implication parentale dans le processus de réadaptation permet la généralisation des
comportements acquis lors de I’ICI dans tous ses milieux de vie, facilitant le maintien du
comportement de 1’enfant (Granger, Des Rivieres-Pigeon, Sabourin, et Forget, 2012), en plus
d'améliorer le bien-étre familial et d’avoir un impact neutre ou positif sur le bien-étre et la santé du

parent (Hasting et Johnson 2001). Maintenant, pour développer et enrichir les habiletés des parents,
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il est important que ceux-ci s’engagent dans le programme et ses fondements théoriques. Toutefois,
les réalités vécues par ces parents, leurs caractéristiques personnelles, celle de leur enfant et de
leurs familles influencent leur participation au programme de formation, et cela malgré leur intérét
et leur satisfaction vis-a-vis de celui-ci. Elément qui a été observé suite a I’étude sur I’acceptabilité
sociale du programme de Rousseau, Paquet et Clément (2016) dont voici quelques exemples non
exhaustifs tels que : (a) des problémes de santé ou de gardiennage, (b) une indisponibilité due aux
horaires ou aux conditions météorologiques, ou (c) des conflits familiaux. L’abandon des parents
est donc régulier et constitue un défi dans I’implantation du programme. Quels facteurs répertoriés

dans la littérature scientifique influencent la participation des parents a un programme ?

Y

1.3 Les manifestations du TSA, un élément qui a du poids dans ’accessibilité a une

formation.

Bien qu’elles se manifestent de manicre trés différente d’un enfant a un autre, les caractéristiques
autistiques augmentent les risques d’isolement social. Beaud et Quentel (2011) rapportent en effet
que les difficultés de I’enfant dans les interactions sociales sont directement reliées a I’isolement
social des familles. L’Homme étant un étre avant tout social, plusieurs parents ont besoin d’enrichir
leurs relations sociales. Les enfants ayant un TSA ont aussi plus de risque de développer des
troubles associés, nécessitant plus de soin et de temps de disponibilité de la part du parent
diminuant ainsi les occasions de socialiser. L’ INSPQ (2017) a utilisé la neuvieme édition de la
Classification Internationale des Maladies et des problemes de santé connexes (CIM-9) pour établir
la prévalence des troubles associés et révelent qu’au cours de leur vie, 57,1% des personnes ayant
un TSA présentent un retard de développement, 32,6% un désordre anxieux, 42% un Trouble
D¢éficitaire de I’ Attention avec ou sans Hyperactivité (TDA/H), et ont prés de huit fois plus de
chance de faire de 1’épilepsie. D’autre part, comme le démontrent Poirier et Vallée-Ouimet (2015),
et bien que non généralisables a la population, prés de 46% des enfants avaient un trouble du
comportement alimentaire et 65% d’entre eux un trouble du sommeil. Ces troubles ont un impact
sur la qualité des interactions lors des repas familiaux ainsi que sur le sommeil des parents. De
manicre générale, I’état de santé de 1’enfant ayant un TSA est moins bon que celui d’un enfant
neurotypique (Hoefman et al., 2014). Au courant de I’année 2014-2015, une personne autiste a
recu deux fois plus d’actes médicaux qu’'une personne neurotypique (INSPQ, 2017). Ceci reflete

clairement 1'influence des besoins de soin de son enfant sur le quotidien parental.
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1.4 Un plus grand risque de stress, de fatigue et d’épuisement parental influencant sur la

disponibilité psychologique et émotionnelle du parent

La présence de stress chez les parents d’enfant autistes est largement documentée dans les écrits
scientifiques. Le stress percu, défini comme « [...] une transaction particuliére entre une personne
et ’environnement, dans laquelle la situation est évaluée par cette personne comme taxant ou
excédant ses ressources et pouvant menacer son bien-étre. » (Traduction libre de Lazarus et
Folkman, 1984, p. 19), est plus grand que les parents d’enfants neurotypiques ou ayant d’autres
diagnostics, comme la DI, ou le syndrome de Down (Hayes et Watson, 2013; Le Blanc, 2013;
Morin et al., 2014; Schieve, Blumberg, Rice, Visser et Boyle, 2007; Beaud et Quentel, 2011). Il
dépend également du niveau de besoin, et des problémes de comportements de I’enfant (Hasting et
Johnson, 2001). Les parents sont plus inquiets quant au bien-étre de leur enfant et leur qualité de
vie est moins grande (Lee, Harrington, Louie, et Newchaffer, 2008). Les sources de stress
parentaux mentionnés le plus fréquemment dans 1’é¢tude de Tehee, Honan et Hevey (2009) sont :
(a) la présence de comportements inappropriés et imprévisibles, (b) les questions relatives a
I'éducation et a l'avenir de leur enfant, ou encore (c) celles reliées a I’apprentissage. Or, I’ABC-
TSA propose du soutien en plus d’intervenir sur les comportements défis notamment en créant un
plan d’action pour agir adéquatement sur eux et les voir s’estomper. D’ailleurs, méme si
actuellement, les recherches ne montrent pas de diminution significative du stress, elle est tout de
méme observée (Rousseau et al., 2016). Les parents sont aussi épuisés a cause de la présence
d’autres troubles associés, comme les troubles de comportements (Leblanc, 2013). Le niveau de
besoin de I’enfant demande aux parents du temps, de la disponibilité et de la patience, augmentant

aussi le stress parental et pouvant aboutir a une dépression, de 1’anxiété (Hoefman et al., 2014).

Certaines ¢études notent aussi que la détresse psychologique parentale est corrélée positivement et
directement avec (a) le niveau de besoin en mati¢re de soin et d’éducation, (b) la situation de
I’enfant et (c) ses défis comportementaux (Baker, Blacher, Crnic, et Edelbrock, 2002) et les parents
abordent régulierement ce sentiment sur les forums Internet quand il est question de gestion
comportementale (Des Rivieres-Pigeon, Courcy, et Poirier, 2012). Ce méme niveau de détresse
serait plus présent chez les meres (40%) que les peres (15%) (Tehee, et al., 2009). Plus la meére
présente un sentiment de détresse ou de culpabilité, plus le sentiment de compétence parental baisse

(Beaud et Quentel, 2011).
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1.5 Le soutien social, facteur de protection a I’augmentation du bien-étre parental

Falk (2012) démontre dans sa theése doctorale effectuée aupres de 250 méres d’enfants ayant un
TSA de 4 a 17 ans que le soutien social est un facteur de protection au développement de la
dépression, de I’anxiété et du stress parental. Schilling et al. (1984, cités dans Bruchon-Schweitzer
et Boujut, 2014) identifient deux types de soutien social : le soutien informel (la famille, par
exemple) et formel (les professionnels de la santé). Or la qualité du soutien pergu par 1’individu est
un facteur de protection sur la santé (Bruchon-Schweitzer et Boujut, 2014). Il peut étre de nature
matérielle, informative, émotionnelle ou d’estime. Plus spécifiquement, les parents participants a
I’é¢tude de Cappe et Poirier (2016) mentionnent 1’importance du soutien informatif pour mieux
comprendre les comportements de leur enfant. De leur c6té, Des Riviéres-Pigeon et al. (2012)
nomment que pour pallier a I’incompréhension de 1’entourage, les parents d’enfants autistes
recherchent du soutien de leurs pairs vivant la méme situation. Cette tendance est observée chez
30% des participants de 1’étude de Cappe et Poirier (2016). Toutefois pour que le soutien percu ait
un impact positif sur le niveau de stress parental et le sentiment de bien-étre, celui-ci doit étre
couplé a la croyance a l'efficacité de l'intervention effectuée auprés de leur enfant, mais aussi a
I’utilisation de stratégies adaptatives efficaces (Hasting et Johnson, 2001). Conclusion également
donnée par Dunn, Burbine, Bowers, et Tantleff-Dunn (2001) disant que méme si le soutien social
diminue le risque d’isolement lors d’une période importante de stress, celui-ci peut étre secondaire

a lutilisation d’autres stratégies d’adaptations efficaces.

1.6 Soutenir le parent dans ’utilisation de stratégies d’adaptation efficaces

Les stratégies d’adaptation, dites de coping, sont des processus que 1’individu met en place pour
faire face a un évenement stressant. Selon 1’approche contextuelle de Lazarus et Folkman en 1984,
les stratégies d’adaptation sont définies comme des réactions conscientes que I’individu adopte
pour maitriser, réduire ou tolérer les situations percues comme stressantes ou difficiles dans le but
de retrouver un sentiment de bien-étre. Le choix de la stratégie se fait en fonction de 1’évaluation
que I’individu fait de la situation, c’est a dire : (a) la signification donnée au stress vécu et la
perception de sa dangerosité, (b) les contraintes (temporelles et situationnelles), (¢) ou encore ses
ressources personnelles (Dumont, 2001). L’évaluation de la situation est également influencée par
les ressources sociales disponibles dans environnement (Paulhan, 1992). Une autre approche dite

intégrative de Schwarger et Schwarger (1996) Ajoutent qu’en plus de ce processus dynamique
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conscient, I’individu a tendance a utiliser préférentiellement des stratégies adaptatives similaires.

Ainsi, 'individu privilégie une stratégie adaptative selon : »

1.

2.

3.

Ses ressources adaptatives propres définies par des caractéristiques personnelles stables,

L’effort adaptatif, des stratégies comportementales et cognitives adoptées consciemment

en fonction de la nature de la pression exercée,

Le style adaptatif, ou habitudes avec lequel I’individu aborde ses problémes.

Maintenant, I’efficacité des stratégies adaptatives dépendent : (a) de la nature du stress, (b) des

ressources biopsychosociales disponibles (c) de la perception du groupe social dont est issu

I’individu, (d) de I’étape dans lequel il est dans le processus de résolution du probléme, (e) mais

aussi de son age, et de son identité culturelle (Dumont, 2001). Deux grands types de stratégies

ressortent des approches (Dumont, 2001; Bruchon-Schweitzer et Boujut, 2014), soit celles :

1.

Centrées sur 1’émotion incluent aussi celles centrées sur la recherche de soutien social.
Elles consistent a réduire les tensions émotionnelles induites par la situation pour maintenir
un équilibre psychique et réduire I’anxiété en offrant des moments de répit a I’individu.

Elles ne changent pas la situation mais aident a la voir sous une autre perspective.

Centrées sur le probléme, controlent ou modifient la source de stress en affrontant la
situation et en augmentant ses ressources pour y faire face procurant ainsi un sentiment de
maitrise. Les familles ayant un meilleur revenu familial ont tendance a utiliser moins les
stratégies centrées sur 1I’émotion. Tout comme les parents dont I’enfant a acquis la propreté

et qui fait preuve de plus d’autonomie (Cappe, Wolff, Bobet et Adrien, 2012).

Celles centrées sur la solution sont généralement considérées comme les plus efficaces sur le long

terme, mais les autres ne sont pas a négliger. Une stratégie est effectivement adaptée quand celle-

ci résout le probléme en maintenant un état de bien-étre physique et Stratégies centrées sur :

demande a I’individu une certaine flexibilité dans 1’utilisation de strategies (Dumont, ZUUT). ¢

processus d’adaptation d’un individu est résumé dans la figure 1.
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Figure I : Schématisation du processus d’adaptation d’un individu.

Un programme parental tel que ’ABC-TSA peut étre un outil de développement de stratégies
adaptatives centrées sur le probléme, quelle que soit la modalité, car certains exercices proposent
I’¢établissement de plans d’action, pouvant réduire le sentiment de perte de contréle. Les temps de
parole des ateliers de groupe offrent aux parents la possibilité d’avoir acces a du soutien informel,

tandis que ceux proposés dans la formule en individuelle offre du soutien formel.

1.7 L’isolement social et géographique, accentué par le manque de compréhension sociale

Vérifier les caractéristiques de la famille et de son environnement est important. Par exemple, la
position géographique de la maison familiale par rapport aux lieux des services offerts influence
son accessibilité. Plus la distance est grande, plus elle augmente la disponibilité nécessaire, sans
compter les aléas reliés aux conditions météorologiques. La participation au programme en
présentiel peut étre ainsi limitée. Or, la majorité des parents de 1’étude de Goupil, Poirier, des
Rivieres-Pigeon, Bégin et Michaud (2014) utilisent internet pour obtenir de I’information,
I’utilisation d’internet et celle d'autres outils informatiques se démocratise. Proposer aux familles
une formule en ligne est donc pertinent et permet aux parents de réduire leurs déplacements, le

temps de disponibilités, et la fatigue reliée en plus de brisé I’isolement méme virtuellement.

D’autre part, les comportements inhabituels et parfois asociaux de I’enfant sont parfois mal
compris, ou mal pergus. Les parents se sentent rejetés dii aux stéréotypes présents dans la société

(Protecteur du citoyen, 2009; Des Rivieres-Pigeon et al., 2012). Ils peuvent étre considérés comme
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responsables des comportements de leur enfant, expliquant parfois I’évitement des espaces publics
(Cappe et Poirier, 2016, Denis 2013) et I’augmentation de 1’isolement social (Lee et al., 2008). Ce
manque de compréhension sociétal est décrit par Leblanc (2013) comme étant un des facteurs de
stress le plus important, risquant une diminution de 1’estime parentale selon Sénéchal et al. (2013).
De plus, 82% des familles interrogées dans Poirier et Ouimet (2018) déclarent préférer recevoir
chez eux. La compréhension et la tolérance de I’enfant dans les événements publics sont
généralement plus faibles (Beaud et Quentel, 2011). Par ailleurs, 1’étude de Dunn et al. (2001)
montre une corrélation positive entre 1’utilisation de 1’évitement et I’isolement social. Le soutien
social lui, modére la relation entre les facteurs de stress et I’isolement. Malgré les analyses qui ont
soutenu I’importance du soutien social dans cette étude, les styles d’adaptation se sont avérés plus

directement liés a 1'isolement que le fait de chercher ou de recevoir un soutien social.

1.8 L’autisme et son influence sur la structure familiale

Les manifestations autistiques de 1’enfant ont également un impact sur les structures familiales,
dont notamment le risque plus élevé de discorde maritale voire de séparation. Il est également plus
difficile pour les parents, et notamment les méres d’évoluer dans leur carriére professionnelle
(Dunn et al., 2001). Au vu des multiples perturbations que 1’on peut observer dans les familles,
Sénéchal et Des Rivieres-Pigeon (2009) ainsi que Des Rivieres-Pigeon et Courcy (2014)
s’entendent pour dire que I’équilibre de la vie conjugale est plus difficile bien que « [...] le taux de
prévalence du divorce ou de séparation varie considérablement d’une étude a I’autre chez ces
couples » (Sénéchal et Des Rivieres-Pigeon, 2009, p. 249), le risque de rupture reste plus élevé que
dans d’autres familles sans enfant autiste (Sénéchal et Des Rivieres-Pigeon, 2009; Des Rivieres-

Pigeon et Courcy, 2014.).

D’autre part, I’'INSPQ (2017) montre une relation linéaire entre la défavorisation sociale et la
présence d’un enfant autiste en précisant que la prévalence du TSA serait plus présente dans les
milieux dits défavorisés que dans ceux des milieux dits favorisés. Ce constat s’explique en partie
par le fait que les familles d’enfants ayant un TSA réorganisent leur fonctionnement incluant I’arrét
ou la diminution des heures de travail (majoritairement les meres), et donc la diminution des
revenus familiaux, mais aussi parce que ces mémes parents doivent investir beaucoup d’argent
dans des services coliteux afin de soutenir le développement de leur enfant ou pour bénéficier de

répits (Des Rivieres-Pigeon et Courcy, 2014 ; Brien-Bérard, des Rivieres-Pigeon, et Belleau, 2018).
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Sans compter que les subventions et autres aides données par 1’état aux familles d’enfant autistes

ne suffisent pas, engendrant des endettements importants (Brien-Bérard et al., 2018).

L’ABC DES COMPORTEMENTS DES ENFANTS AYANT UN TSA : DES PARENTS EN
ACTION'!

L’ABC des comportements des enfants ayant un TSA : des parents en action | (ABC-TSA) est un
programme gouvernemental offert actuellement en groupe ou en individuel depuis deux ans. Il a
une visée d’éducation plus que de soutien émotionnel et réponds aux besoins mentionnés dans la
recherche de Cappe et Poirier (2016). Développé par une €quipe de recherche franco-québécoise
(Université du Québec a Trois-Rivicres et Université de Strasbourg) en partenariat avec le Centre
Intégré Universitaire de la Santé et des Services Sociaux de la Mauricie et du Centre-du-Québec
(CIUSSS MCQ), son objectif est [...] « d’offrir un soutien éducatif et une assistance aux parents
d’enfants ayant un TSA afin de les aider a acquérir des connaissances et des stratégies pour qu’ils
puissent interagir efficacement avec leur enfant » (p.16), tout en respectant leur besoin et ceux de
leur enfant (Ilg, et al., 2016). Bien que la modalité en groupe soit la formule originale du
programme, c’est la formule numérique qui servira d’exemple pour illustrer son déroulement.
L’annexe B du rapport compare les trois formules entre elles, en exposant leurs différences sous
forme de tableau pour une question de concision du rapport et de clarté pour le lecteur. A la
différence de I’ABC-TSA de groupe comportant 12 ateliers successifs, dans la formule numérique
neuf des 12 ateliers sont obligatoires. Le tableau 1 qui suit présente les ateliers de ’ABC-TSA
numérique et les objectifs spécifiques rattachés a chaque atelier seront également exposés dans

I’annexe C.

Le programme est présenté sur une plateforme d’apprentissage en ligne (Moodle). Chaque atelier
contient : (a) une vidéo de 10 a 45 minutes, (b) le manuel du participant contenant les diapositives
de la vidéo pour suivre et prendre des notes au besoin, (¢) un quizz de trois ou quatre questions afin
de valider sa compréhension du contenu visionné, (c) une version Word des exercices a domicile
a faire, (d) d’un espace ou il lui est possible de poser des questions concernant le programme, et
(e) un forum de discussion pour échanger avec les professionnels et les autres participants. Chaque
parent est muni d’un code personnel lui donnant acces a sa session. Sa progression au travers du
programme en ligne est séquentielle, et celui-ci bénéficie de 14 jours pour finaliser un atelier. Une

fois I’exercice complété et déposé sur la plateforme, I’animatrice qui I’accompagne, le lui renvoie
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une fois commenté, donnant accés par la méme occasion a ’atelier suivant. Une fois les ateliers
obligatoires finalisés, les ateliers bonus lui sont rendus accessibles. Le parent a la possibilité de
consulter autant qu’il le souhaite chaque atelier visionné de la plateforme tout au long du processus.
(Rousseau, McKinnon et Poulin, 2018). Trois visites a domicile sont également prévues dans
I’ABC-TSA, quelle que soit la formule. Ils sont assurés par un intervenant du CISSS avec lequel

I’enfant bénéficie de services (Ilg, et al., 2016).

Tableau 1
Description des ateliers de la formule numérique de I’ABC-TSA

Atelier Titre d'ateliers

Premiére visite a domicile

A Présentation générale sur le TSA

B Comment décrire et observer un comportement?

C Aider efficacement en adaptant l'environnement

D Augmenter un comportement et/ou apprendre un nouveau comportement
E Diminuer les comportements inappropriés

Deuxiéme visite a domicile

G Maintien et généralisation des comportements souhaités

H Développement des demandes

I Développement des initiatives sociales

L Identification des objectifs futurs

Troisiéme visite a domicile

Bonus F Comportement défi: difficultés d'alimentation
Bonus J Comportement défi: difficultés de sommeil
Bonus K Comportement défi: acquisition de la propreté

Bonus M Scolarisation: accompagner l'inclusion

Note : Selon Rousseau, et al. (2018).

Les roles de I’animatrice et de I’intervenant sont expliqués dans la partie méthodologie.
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1.9 L’Analyse Appliquée des Comportements (AAC ou ABA en anglais)

L’AAC reconnu comme pratique a préconiser pour les enfants ayant un TSA (INESSS, 2014)
constitue le fondement théorique du programme (Ilg, et al., 2016). En utilisant une méthode
scientifique basée sur des faits observables et mesurables, le programme s’arme des meilleures
pratiques démontrées comme étant les plus efficaces. Succinctement, cette méthode scientifique
applicable a tous utilise I’apprentissage comme un outil pour améliorer le bien-étre psychologique

et les comportements. L’AAC (Leaf, et al., 2008, p 12-13). :

[...] cherche a identifier ce qui dans 1’environnement, influence le comportement des individus. La
relation fonctionnelle entre les événements qui préceédent et suivent certains comportements est analysée
afin de développer des processus qui augmentent les comportements désirés et diminuent ceux qui ne le
sont pas. L’A.B.A [...] permet d’améliorer de nombreux comportements parmi lesquels les compétences
sociales [...], ’acquisition du langage [...], I’autonomie [...] et les loisirs [...].

L’AAC est issue de la théorie de I’apprentissage utilisant des stratégies tirées de deux fondements
principaux. Le conditionnement opérant développé par Skinner, qui cherche a influencer les
conséquences d’un comportement pour changer sa fréquence ou sa durée d’apparitions future selon
s’il est adapté ou non. Cette conséquence sera agréable ou désagréable pour I’individu selon si le
comportement veut étre augmenté ou diminué. Le conditionnement répondant, lui est une méthode
attribuée a Pavlov et qui s’intéresse a ce qui arrive directement avant I’apparition du comportement
étudié. Cet antécédent influence I’apparition d’un comportement désiré ou non. D’autres typologies
d’apprentissages comme le jeu de rdle, le modelage, le fagonnement, 1I’estompage font partie des

stratégies utilisées par I’ABC-TSA (Leaf, et al., 2008).

Plusieurs de ces stratégies sont vulgarisées dans les ateliers du programme afin d’amener d’abord
le parent a comprendre le fondement de cette méthode, pour ensuite 1’appliquer dans tous les
milieux naturels cotoyés par I’enfant. Par exemple, 1’atelier B aborde les notions d’antécédents et
de conséquences, €¢léments qui sont primordiaux pour comprendre un comportement dans son
contexte afin d’intervenir sur celui-ci. D’autre part, ’ABC-TSA utilise I’apprentissage par essai
distinct, car il vise a développer des compétences comme celles : (a) de la communication, (b) du
jeu, ou (c) social. Les points de cet enseignement se retrouvent dans les ateliers du programme, a

savoir (Ilg, et al., 2016 ; Leaf, et al., 2008) :
1. Identifier le comportement que I’on désire apprendre ou augmenter (atelier B, et D)

2. Décomposer le comportement ciblé en microactions simples (atelier D) puis les enseigner

les unes apres les autres une fois 1’acquisition du précédent observé (atelier D)
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3. Utiliser des guidances (antécédents) et des procédures de renforcement (conséquences)
adaptées a I’intérét et les compétences de I’enfant lui permettant de comprendre la demande

(atelier C et D) et planifier un estompage des guidances lorsque 1’enfant est prét (atelier G)

4. Généraliser les apprentissages dans 1’environnement naturel de I’enfant (atelier G).

1.10 Mesure d’efficacité et de satisfaction du programme

Des études portant sur 1’efficacité du programme donnent des résultats significatifs pour la
modalité en groupe au niveau : (a) du développement de I’enfant, (b) du développement de
connaissance sur le TSA et (¢) de 'utilisation des meilleures pratiques parentales. Ils indiquent
également qui les parents sont satisfaits du programme (Rousseau et al., 2016; Ilg et al., 2017).
Malgré une diminution des comportements défiants et 1’observation d’une amélioration des
comportements pour 76% des répondants voir une grande amélioration pour 40% d’entre eux, ces
résultats ne sont pas significatifs. Maintenant, 92% des parents sont satisfaits des progrés de leur
enfant. Le niveau de socialisation ainsi que celui du langage augmentent significativement entre le
pré et le post test. Méme si ces résultats ne peuvent pas étre généralisables du fait du trés petit
¢échantillon (n=24), ils sont encourageants (Rousseau et al., 2018). Concernant I’évaluation des
effets de la modalité individuelle, le bien-étre psychologique des parents et une diminution du stress
parental sont observés bien que les résultats soient non statistiquement significatifs (Rousseau, et
al., 2018; Rousseau, McKinnon, Poulin, et Bourassa, 2018). Du point de vue de I’enfant, les parents
rapportent des changements significatifs au niveau des comportements adaptatifs et une diminution
statistiquement significative du niveau de sévérité des comportements de 1’enfant pendant et apres
le programme. De plus, le niveau de satisfaction du programme par les participantes est bon, étant
décrit comme efficace et positif. Plus de la moitié d’entre elles (n=9 sur 17) recommandent
fortement ce programme, et la majorité pense réutiliser les principes vus dans celui-ci (Rousseau

et al., 2016; Rousseau, et al., 2018).

Quant a la plateforme numérique, le projet est en cours et bien qu’il ne soit pas possible
actuellement de rapporter I’efficacité et la satisfaction des parents d’enfant autiste, elle est une
avenue prometteuse pour les parents pour qui la réalité géographique, familiale ou personnelle
limite la possibilité de formation en présentiel. De plus, il serait un outil supplémentaire permettant
de répondre mieux a I’orientation gouvernementale demandant a ce que les services soient le plus

accessibles possible (Gouvernement du Québec, 2003, 2016). Notons toutefois que le nombre
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d’études validant I’efficacité et la satisfaction du programme dans ses diverses formules doit étre
augmenté, tout comme le nombre de participants. De futures évaluations seraient appréciables afin
de multiplier les résultats. De plus, au cours de ces diverses études, le nombre d’abandons est
relativement important en comparaison au nombre de participants, soit cing sur 17 au total pour la
modalité individuelle et 15 sur 24 pour 1’étude de la modalité en groupe (Rousseau et al. 2016 ;

Rousseau, et al., 2018).
2 METHODOLOGIE

L’objectif de ce rapport est de décrire le vécu des participants au projet d’implantation du
programme en ligne. Ainsi, celle-ci permettra par la suite de faire ressortir s’il y a lieu, les facteurs
favorisant ou freinant la participation des parents au programme en ligne. Ceux-ci seront des
¢léments clés a considérer par I’intervenant qui présente le programme lors de la premiere rencontre
a domicile, cela dans le but de choisir la modalit¢ qui répond le mieux aux besoins et aux

caractéristiques du parent.

2.1 Description des participants du projet pilote portant sur la modalit¢ Web du

programme I’ABC-TSA.

Plusieurs CISSS du Québec ont accepté de participer au projet de recherche. A savoir : (a) celui de
la Mauricie Centre du Québec, (b) de I’Outaouais, (¢) du Saguenay-Lac-Saint-Jean, (c) de la Cote-
Nord, (d) de I’AT, (e) de I’Estrie et (f) du Bas-Saint-Laurent. Dans le cadre de cette étude, les
données qui seront exposées ici porteront sur les CISSS avec lesquels I’étudiante était en
communication c’est-a-dire ceux de : (a) I’AT, (b) I’Estrie, (c) le Saguenay- Lac- Saint-Jean, et (d)
le Bas Saint Laurent. Dans le cadre du projet de recherche, 1’étudiante était affiliée a 1’équipe de
recherche et avait le ro6le d’animatrice. Celle-ci était en contact régulier avec les parents et les
intervenants prioritairement par courriel et les réponses aux participants se faisaient dans un délai
de 48 heures, et occasionnellement par téléphone en cas de besoin. Tout au long de 1’étude, son
role était de : (a) soutenir et conseiller les parents, (b) prendre connaissance et commenter leurs
exercices, (c) relancer les parents et/ou les intervenants, (d) débloquer les ateliers au fur et a mesure

de la progression des parents.
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2.1.1 Les parents et leurs intervenants :

Au début de I’étude, 13 parents issus des quatre régions ont consenti a participer au projet. Les
critéres d’inclusion des parents a la participation a la recherche étaient : (a) d’avoir un enfant ayant
un TSA de sept ans et moins, (b) de recevoir des services d’un CISSS ou étre en attente de ceux-
ci, (c) de participer au programme I’ABC-TSA, (d) d’avoir accés a un ordinateur ou une tablette et
a internet, et (e) d’avoir une maitrise minimale du frangais écrit, et de ’utilisation d’Adobe Acrobat
et d’un navigateur Web. Dans le cadre de ce rapport, un autre critére s’est ajouté réduisant I’effectif
a six parents. Ce critére est d’avoir complété les deux questionnaires optionnels : le Way of Coping
Cheklist (WCC) et le questionnaire de soutien social per¢u (QSSP). Les intervenants attitrés au
dossier de I’enfant qui collaboraient avec 1’animatrice avaient pour role de soutenir le parent. Un
mois avant la participation au programme, I’animatrice définit avec le parent son objectif personnel
lors de la premiére rencontre a domicile, et prend connaissance avec lui de sa routine familiale, (b)
la deuxieéme et la derniére rencontre permettent de s’assurer d une bonne compréhension des divers
contenus des ateliers, tout en soutenant le parent dans 1’application des plans d’action. Les critéres
d’inclusion des intervenants étaient de : (a) travailler au sein d’un CISSS collaborant avec le projet
et dont le parent a consenti a participer au programme, (c) d’accepter de participer a la formation

offerte dans le cadre du projet, et (d) d’accepter de visionner les capsules du programme.

2.2 Recrutement des participants

C’est une fois le certificat éthique du CIUSSS MCQ et la convenance institutionnelle des autres
CISSS/CIUSSS regus par les responsables de la recherche que le processus de recrutement a pu
étre engagé. En premier lieu, les gestionnaires des secteurs TSA des CISSS participants ont été
approchés. Une explication globale de la recherche, ses fondements, son déroulement mais
également ses retombées cliniques est faite par les responsables de la recherche. Cette présentation
globale ainsi que le fonctionnement de la plateforme électronique est ensuite effectuée aupres des
intervenantes préalablement ciblées par les gestionnaires. Si celles-ci consentent & y participer, un
Formulaire d’information et de Consentement (FIC) est lu et signé par les deux parties (clinique et
recherche). Le méme processus de recrutement est exercé aupres des parents par les intervenantes
ayant consenti a participer a la recherche (Rousseau, et al., 2018). Les étapes de recrutement des

personnes participant a I’étude, leurs roles, et les actions réalisées sont présentées a la figure 2.
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Gestionnaires

*Présentation du projet de recherche en lien avec I'ABC-TSA par les
responsables de la recherche, Rousseau, M., McKinnon, S. et Poulin, M.H.

(Janvier 2019) y

<

Intervenants

\

+Identification des intervenants par les gestionnaires
*Présentation en visioconférence du projet de recherche, de 'ABC-TSA et des
roles des divers acteurs du projet par I'équipe de recherche (mars 2019)

*Signature du formulaire de consentement

i

<<

Parents

[dentification des parents par les intervenants participants (mars a juin 2019)\
*Présentation du projet de recherche et des fondemants de I'ABC-TSA et de
l'implication demandée par l'intervenant
*Signature du formulaire de consentement
*Réponses aux questions éventuelles des parents par 'animatrice attitrée et

validation du consentement par téléphone /

<

Figure 2. Processus de recrutement et actions réalisées selon Rousseau et al. (2018).

2.3 Les considérations éthiques

Un certificat d’approbation éthique a été obtenu aupres du Comité d’éthique de la recherche aupres

des étres humains du CIUSSS MCQ et le CER de 'UQAT I’a reconnu valide. Des convenances

institutionnelles ont ensuite été¢ obtenues aupres des autres établissements participants. Une fois

ces étapes réalisées, le consentement libre et éclairé est validé auprés de chaque participante, par

étape, comme ’illustre la figure ci-dessus. Il existe une version du FIC pour les intervenants et une

autre pour le parent (voir annexe D). Le processus de validation du consentement a la participation

est fait de la méme maniére aux parents par les intervenants ayant eux-mémes signé. Le FIC est

expliqué individuellement a chaque parent permettant de valider sa compréhension du projet et des

implications qui en découlent. Les FIC signés et regus par le CIUSSS-MCQ sont sécurisés dans un
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classeur fermé puis seront détruits a la fin de la recherche ou au maximum sept ans apres le début
du projet. La participation au projet est libre et volontaire. Aussi, les intervenants et les parents sont
libres d’interrompre leur participation a tout moment sans que cela ait de conséquences et leurs
données sont détruites. Tout au long du processus, les membres de 1’équipe de recherche se sont

rendus disponibles a tous ceux qui désiraient des informations complémentaires.

2.4 Collecte de données

La collecte de donnée s’est déroulée avant le début du programme. Une fois le consentement donné,
chaque parent a regu un code d’accés personnel par courriel leur permettant de remplir huit
questionnaires dont deux sont optionnels sur la plateforme Moodle, pour une durée totale
approximative de 55 minutes. Les parents avaient la possibilité de les compléter dans I’ordre qu’ils
désiraient et a leur rythme. Une entrevue téléphonique d’approximativement 45 minutes s’ajoutait
aux questionnaires afin de récolter des informations sur le développement et les caractéristiques
autistiques de leur enfant. C’est a la suite de cela que le premier atelier était débloqué, permettant
au parent de commencer le programme. De leur c6té, les intervenants ont été contactés par 1’équipe
de recherche en amont du projet de recherche par courriel permettant d’établir un premier contact.
I1 leur a été¢ demandé de compléter une fiche de présentation portant principalement sur leur genre,

leur age, leur profession et leur expérience professionnelle (voir annexe E).

2.5 Instruments de mesure utilisés

Les instruments de mesures utilisées permettent de recueillir des données qualitatives et
quantitatives. Trois des 10 outils de mesures sont des questionnaires maison développés pour la
recherche, les sept autres étant des outils standardisés. Huit de ces questionnaires ont été€ ajoutés
sur la plateforme et les participants devaient les compléter avant le début du programme, dont deux
d’entre eux étaient optionnels. Les deux autres ont été également complétés avant le début du
programme mais sous forme d’entrevue téléphonique. Les deux questionnaires facultatifs
permettaient de documenter le projet de 1’étudiante sur le niveau de soutien percu des parents et les
comportements adaptatifs habituellement utilisés en cas de stress. Enfin, des données qualitatives

ont ¢été recueillies grace a deux outils.
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2.5.1 Questionnaire maison, données sociodémographiques de la famille et compétences

parentales

Comme son nom l’indique le premier questionnaire de 39 questions recueille pour un temps
approximatif de cinq minutes, les données sociodémographiques des participants, de leur famille
et de leur enfant ayant un TSA. Il permet aussi de renseigner I’équipe de recherche sur son aisance
vis-a-vis d’internet et de l’informatique. Le second questionnaire évalue le sentiment de
compétence parental grace a 27 questions pour un temps de passation approximatif de cinq minutes.
Un comité d’expert a validé 1’outil et le juge clair et pertinent (Rousseau et al., 2018). Les

questionnaires seront présentés en annexe F

2.5.2 Parent Child Relationship Inventory (PCRI)

Cette auto-évaluation standardisée (voir annexe G) est congue pour étre utilisée aupres de parents
d'enfants agés de trois a 15 ans, en approximativement 15 minutes. Il décrit et quantifie la relation
parent-enfant (P-E) et informe quant a la perception du parent vis-a-vis de son role parental. Il
permet également de faire ressortir spécifiquement les domaines dans lesquels il peut apparaitre
des problématiques. Ce questionnaire comprend 78 items évaluant sept échelles (le soutien
parental, la satisfaction de la parentalité, la participation, la communication, les parametres de
limite, 1’autonomie, et enfin 1’orientation du role). Mettant I’accent sur 1’attitude parentale, celui-
ci est recommand¢ dans le cadre de formation parentale, justifiant son utilité dans cette recherche.
Les tests de validité psychométriques indiquent une cohérence interne supérieure a 0,70 avec une
valeur médiane de 0,82. Ceux portant sur la fiabilité test-retest sont de 0,81 apres une semaine, et

de 0,55 apres cinqg mois (Gérard, 1994; Rousseau, McKinnon et Poulin, 2018).

2.5.3 Parental Locus of Control Scale (PLOC)

Le PLOC (voir annexe H) mesure les perceptions de controle du parent reliées a la relation P-E.
En un temps approximatif de 15 minutes, cinq dimensions sont évaluées a l'aide de 47 énoncés
(Pefficacité parentale, la responsabilité parentale, le contrdle de I’enfant sur la vie du parent, les
croyances du parent a I’égard du destin et/ou de la chance et le controle du parent sur le
comportement de 1’enfant) par une échelle de Likert allant de 1 fortement en désaccord, a
5 fortement en accord. Les indices psychométriques indiquent que le PLOC est fiable. La

cohérence interne indiquée par les coefficients d’alpha de Cronbach pour les cing sous-échelles
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indique des résultats acceptables puisqu’allant de 0,66 a 0,79 excepté pour la sous-échelle efficacité
parentale qui affiche un score de 0,44 notamment a cause d’une affirmation pouvant étre
interprétée de diverses manicres. Une fois cette question supprimée, le score remonte a 0,62. Quant
a la validité¢ de construit, elle est également bonne (Campis, Lyman et Prentice-Dunn, 1986 :

Rousseau, et al., 2018).

2.5.4 The Aberrant Behavior Checklist 2 (ABC)

Ce questionnaire (voir annexe I) complété en un temps approximatif de 10 minutes, détermine la
présence de problémes de comportement chez I’enfant, 1’adolescent et 1’adulte ayant un TSA ou
une DI. Une échelle de Likert de quatre points (0 : pas du tout un probléme a 4 : sévérement un
probléme) est proposée aux parents pour répondre aux 58 énoncés, afin de mesurer cinq échelles
comportementales qui ne peuvent étre additionnées (I’irritabilité, les comportements 1éthargiques
ou de retrait social, les comportements stéréotypés, 1’hyperactivité ou la non-conformité, et les
discours inappropriés de 1’enfant). Les tests psychométriques indiquent que 1’instrument de mesure
est valide aupres des personnes ayant un TSA (Kaat, Lecavalier et Aman, 2014). Les résultats de
Rojahn et Helsel (1991) indiquent que sa cohérence interne est bonne (coefficients alpha de
Cronbach supérieur a 0,80) témoignant de sa fiabilité. Selon les sous-échelles, il donne un score

relativement similaire selon les évaluateurs (avec un accord interjuge allant de 0,39 a4 0,61).

2.5.5 CARS 2ST

L’échelle d’évaluation de ’autisme infantile ou Childhood Autism Rating, Scale, (2% version)
présentée en annexe J est un outil identifiant les comportements autistiques présents chez un enfant
des l’dge de deux ans. Cette échelle de 15 ¢énoncés renseigne sur des particularités
comportementales, sensorielles ou langagieres. Son temps de passation est de 15 minutes. L’ outil
comporte une échelle d’évaluation complétée par observation par le clinicien avec ’aide des
figures significatives de I’enfant (Bolduc et Poirier, 2017). La somme des résultats obtenue donne
un niveau de sévérité. Les scores en dessous de 30 indiquent que I’enfant n’est pas autiste, ceux
entre 30 et 36.5 indiquent un niveau d’autisme léger a modéré, tandis que ceux allant de 36.5 a 60
un niveau d’autisme sévere. Les résultats aux tests psychométriques indiquent un niveau de
sensibilité¢ de 0,93 et de spécificité a 0,85. L’échelle est également compatible a 0,81 avec les

criteres diagnostiques du DSM 5. Le niveau de fidélité inter-évaluateur est de 0,74 et la fidélité
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test-retest est de 0,81 (Bolduc et Poirier, 2017). Les résultats de 1’outil renseigneront ici sur le

niveau de besoin de I’enfant de chaque participant.

2.5.6 Vineland Adaptive Behavior Scales, Second Edition (Vineland-II)

L’¢échelle de Comportement adaptatif de Sparrow, Cicchetti, et Balla (2005) évalue dés I’age d’un
an a I’aide de 297 énoncés : (a) la communication, (b) la socialisation, (c) I’autonomie, (d) la
motricité et (e) les comportements inadaptés (optionnel), eux-mémes compartimentés en sous-
échelles. Le temps de passation est de 30 a 60 minutes. Aucune validation québécoise n’a été
réalisée toutefois, les échelles et les sous-échelles ont ét¢ validées en France par Fombonne et
Achard (1993). Les ¢tudes rapportées dans Community-University Partnership for the study of
children, Youth and Families (CUP, 2012) affirment que 1’outil est fidéle, quel que soit le groupe
d’age évalué. Les coefficients de cohérence interne varient de 0,84 a 0,93 pour tous les domaines
de compétences évalués a I’exception de la motricité qui affiche un coefficient variant de 0,77 a
0,90. L’outil donne également des résultats stables : les résultats du test-retest se situant entre 0,76
et 0,92 selon les échelles. L’accord interjuge testé aupres de 152 répondants affiche des résultats
oscillant entre 0,71 et 0,81 selon les échelles évaluées et a I’exception des comportements
inadaptés. Sparrow et al. (2005) mentionnent que 1’outil mesure bien ce qui est sensé¢ évaluer
justifiant sa validité. Dans le cadre de ce rapport de stage, I’échelle mesurant les comportements
inadaptés est utilisée. Celui-ci est complété avant le début du programme (mars 2019) et une fois

le programme terminé (janvier 2020).

2.5.7 Questionnaire de soutien social per¢u (QSSP)

Le Questionnaire de soutien social per¢u de Bruchon-Schweitzer et présenté en annexe K (QSSP,
2001) permet ici d’évaluer au début de la recherche, la perception du parent vis-a-vis du soutien
apporté par son entourage vis-a-vis de quatre types de soutien. Celui du (a) réconfort, (b) du soutien
matériel, (c¢) informatif et (d) de confiance. La qualité¢ du soutien est mesurée a la fois par la
disponibilité du soutien dans I’entourage et le niveau de satisfaction du répondant. On y répond en
indiquant le nombre de personnes disponibles, et grace a une échelle de Likert de cinq niveaux
allant de 1 pas du tout satisfaita S tout a fait satisfait, a la qualité du soutien. Les analyses
psychométriques de I’étude de Cappe, et al. (2011) indiquent que I’instrument de mesure est
adéquat et que sa cohérence interne est tres bonne pour les deux facteurs évalués (satisfaction et

disponibilité) avec un coefficient de Cronbach dépassant chacun 0,80.
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2.5.8 Way of Coping Cheklist (WCC)

Le questionnaire présenté en annexe L de Lazarus et Folkman (1984), et traduit en francais, évalue
les stratégies d’adaptation habituellement utilisée par le répondant en se basant sur le souvenir d’un
évenement stressant que celui-ci explique dans la premicre partie du questionnaire. Trois niveaux
de stratégies d’adaptation (centrées sur les émotions, centrées sur la recherche de soutien social, et
centrées sur le probléme) sont évalués grace a une échelle de Likert de quatre niveaux (1 « non »,
2 « plutot non », 3 « plutdt oui », 4 « oui »). Le questionnaire est composé de 27 items pour une
durée approximative de passation de 20 minutes. Pour cette étude, le questionnaire est optionnel.
Les analyses psychométriques effectuées par Cousson, Bruchon-Schweitzer, Quintard, Nuissier, et
Rascle, N. (1996) montrent que 1’outil est fiable. Pour chaque type de stratégies, la fidélité test-
retest donne des scores dépassant 0,75. La cohérence interne est satisfaisante avec un score allant
de 0,72 a 0,79. Et I’analyse de la validité de construit confirme que I’outil mesure trois facteurs

distincts, soit les trois types de stratégies d’adaptation.

2.5.9 Les outils de données qualitatives : Le journal de bord et les notes d’évolutions

Ce journal renseigne sur les échanges de courriels entre les parents et 1’étudiante, mais également
avec l’intervenante qui accompagne le parent tout au long du suivi. Il renseigne également sur la
date de suivi des divers échanges, du temps accordé a ces divers suivis mais €galement sur les
impressions de 1’animatrice vis-a-vis des échanges. Une derniere partie du journal mentionne les
outils que celle-ci a utilisé pour répondre aux participantes. Les éléments du journal sont des
¢léments de preuves appuyant les faits rapportés dans les notes d’évolutions qui seront exposés

dans la prochaine section. Le document vierge est présenté en annexe M de ce document.

La note d’évolution est un €¢lément essentiel qui recueille des données qualitatives importantes dans
le suivi d’une personne bénéficiant de service et « Il conserve une trace des actions professionnelles
posées. » (Ordre des Psychoéducateurs et Psychoéducatrices du Québec, OPPQ, 2014, p. 2), dés
I’ouverture du dossier, et cela jusqu’a sa fermeture. La tenue de dossier est une obligation
professionnelle du psychoéducateur (OPPQ, 2014). En ce sens, 1’étudiante a pris soin de créer pour
chacun des participants, un dossier en assurant la confidentialité des informations mentionnées. La
création de ces dossiers se base a la fois sur le document proposé par 1’équipe de recherche et sur
le celui portant sur les éléments aborder dans les notes selon I’OPPQ (2014) dans un souci de

conformité a de 1’ordre professionnel. Un exemplaire est présenté en annexe N.
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2.6 Décrire la méthode d’étude de cas et la structure d’analyse utilisée

L’objectif de I’étude est d’établir un portrait des parents qui ont expérimenté la premicre
implantation du programme ABC-TSA en ligne, et ainsi de décrire leur expérience, justifiant le
choix d’un devis de recherche descriptif Fortin (2006). Au vu de 1’échantillonnage (n=6), I’analyse
sera non paramétrique. Pour ce qui est des données quantitatives recueillies avec les questionnaires
ou lors des entrevues téléphoniques, elles seront analysées a 1’aide du logiciel IBM SPSS Statistics
26. Les scores obtenus, certaines moyennes et €carts types seront exposés sous forme de tableau.
Quant aux données qualitatives, elles seront analysées subjectivement par 1’étudiante qui ressortira

les éléments clefs du parcours de chaque parent tout au long de leur progression.
3 RESULTATS

3.1 Description des intervenants

Les fiches de présentation des intervenants interrogés (N=6) ont ét¢ complétées entre le 13 mars
2019 et le 1¢" avril 2019. Parmi eux, 50% exercent au CISSS de I’AT, un au CISSS du Bas-Saint-
Laurent, un au CUISSS de I'Estrie — CHUS et le dernier au CIUSSS Saguenay/Lac-Saint-Jean.
Cing sont de sexe féminin, quatre sont éducateurs, un est psychoéducateur et un autre est travailleur
social. Trois intervenants ont entre 30 et 34 ans, deux ont entre 40 et 44 ans, et un intervenant a
entre 50 et 54 ans. La moitié (3) d’entre eux ont une expérience professionnelle avec les personnes
ayant un TSA depuis neuf ans et plus, deux autres depuis deux ans, et un depuis moins d’un an.
Quatre des six intervenants travaillent avec des usagers agés de 0 a 6 ans et la majorité travaille
avec ceux ageés de 6 a 12 ans (5). Tous les intervenants ont pour mandat d’offrir du soutien parental
au sein du CISSS ou ils travaillent et cela depuis cing a 10 ans pour la moiti¢ d’entre eux, ou depuis
plus de 10 ans pour le tiers. La moiti¢ de I’effectif (3) a qui déja utilisé le programme ABC-TSA
travaillent au CISSSAT et un autre intervenant a déja effectué des visites a domicile sans pour

autant avoir animé ’ABC-TSA.
3.2 Descriptions des parents

Toutes les participantes a 1’étude sont des femmes utilisant le francais comme premiere langue et
parmi elles, une est d’origine frangaise, tandis que les autres (n=5) sont canadiennes. Toutes (N=6)

les participantes sont parfaitement ou tres a 1’aise avec 1’utilisation de I’ordinateur et d’internet et
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n’ont jamais bénéfici¢é de formation sur le TSA. Les scores obtenus au questionnaire sur les
compétences parentales indiquent des scores allant de 51 a 54 excepté pour une participante qui a
obtenu 48. L’¢étude sociodémographique montre que 50% (n=3) d’entre elles sont salariées a temps
plein, un tiers (n=2) a temps partiel, et une participante indique étre a la maison. La moiti¢ (n=3)
des participantes n’ont pas ou sont en attente de service pour leur enfant ayant un TSA. L’autre
moitié (n=3) bénéficie de deux heures hebdomadaires ou moins de service de réadaptation depuis
six mois a cinq ans. Le profil de chaque participante, ainsi que la description de leur progression
au sein de la formation en ligne sont exposés individuellement dans les sections suivantes. Les
résultats obtenus a I’aide des questionnaires complétés sur la plateforme (entre le 10 mars et le 1¢
avril 2019), et ceux récoltés lors des entrevues téléphoniques (entre le 11 et le 27 mars 2019) sont

présentés en annexe O. Ils sont analysés et interprétés dans les chapitres suivant.

3.2.1 Participante 100

La participante est mére d’une famille nucléaire de deux enfants, dont un fils ayant eu un diagnostic
provisoire de TSA a la limite du diagnostic selon le score du CARS et pour qui elle est en attente
de service. Les résultats indiquent un manque de disponibilité temporelle : elle travaille plus de 50
heures par semaine et son conjoint est réguliérement en déplacement professionnel. Au milieu du
projet, le soutien téléphonique offert est plus régulier grace auquel elle finalise I’atelier D. Plus de
flexibilité lui est offerte quant aux exigences initiales des exercices (Ateliers B et D) et I’alternative
de suivre la formation en groupe lui est proposé, celle-ci ne respectant pas les délais (Atelier D).
Par manque de disponibilité physique (habite en milieu rural, pas de service de gardiennage
disponible), elle choisit de continuer I’offre en ligne. Malgré un soutien soutenu de la part de son
éducatrice, et de 1’animatrice par des appels ou des courriels plus réguliers, celle-ci décide
d’abandonner a la suite de la deuxieme visite a domicile effectuée avant 1’atelier prévue (atelier

D). Le courriel indique la présence d’une fragilit¢ émotionnelle et d’instabilité familiale.

Les données obtenus pour son fils 4gé de cinq ans et neuf mois au début du programme indiquent
I’absence de comportements aberrants dans toutes les sous échelles de I’ABC et un développement
adéquat dans toutes les spheres de développement a 1I’exception de la motricité globale (Vineland-
2). Les données obtenues au PCRI par la participante indiquent qu’elle percoit positivement sa
relation avec son fils, surtout du point de vue de la satisfaction parentale et des limites. Maintenant,

elles indiquent également une faiblesse au point de vue du soutien parental (ce qui est confirmé par
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les résultats du QSSP) et de la communication P-E. Les résultats totaux au PLOC indiquent eux,
un locus de contrdle du parent davantage interne, avec une tendance a se sentir moins responsable
du comportement de son fils, et un sentiment d’efficacité parental élevé. Finalement, I’utilisation
des stratégies adaptatives est relativement flexible avec des scores au WCC moyen aux trois types

de soutien. Le détail des scores de la participante sont présentés au tableau 2 de 1’annexe O.

3.2.2 Participante 102

La participante est mére d’une famille nucléaire de trois enfants. Deux d’entre eux ont recu des
diagnostics identifiants des particularités développementales, dont son fils de six ans et un mois au
début du programme qui a recu un diagnostic de TSA provisoire de niveau 1 selon le score au
CARS. Les scores obtenus quant a son profil démontre 1’absence de comportement aberrants
(ABC), un retard modéré au niveau du langage, de la socialisation et des capacités adaptatives, de
plus la propreté n’est pas acquise. Le tableau 3 présentant les scores de la participante en annexe
O indiquent notamment une utilisation de stratégies centrées essentiellement sur le probléme
(WCC). La disponibilité du soutien est de faible a modéré, avec le niveau de satisfaction est élevé,
malgré I’indication d’une satisfaction modérée au questionnaire sociodémographique. La
perception de la relation avec son fils est bonne avec un niveau de satisfaction parentale élevé
malgré un niveau de communication relativement bas. Les résultats au PLOC montrent eux, que la
mere a un locus de controle interne, et le score bas a la sous-échelle efficacité démontre que celle-

ci se sent efficace dans son role de parent.

La participante a eu besoin de plusieurs types de soutien de la part de ’animatrice et de son
intervenante tout au long du processus : (a) au moins trois courriels de relances pour quatre des
cinq ateliers réalisés (b) un calendrier prévisionnel a I’atelier B apres deux courriels de relance, (¢)
une aide en présentiel ou téléphonique pour la planification des exercices D et E, (d) un retour sur
les mesures du plan d’action D par téléphone, (e) des appels réguliers dés ’atelier D. Les retours
de courriels ou d’appels de la mére ont été systématiques jusqu’a I’atelier E. Les motifs de retard
mentionnés €taient :(a) le manque de temps, (b) le bris de I’ordinateur, (c) le dysfonctionnement
de I’application Moodle sur 1’iPad ou le téléphone cellulaire. A 1’atelier E la participante est plus
difficile a joindre tant par D’intervenante que par I’animatrice. A partir d’une demande de

rectification du plan envoyée par ’intervenante, la participante n’a plus donné de nouvelles, tant a
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I’animatrice qu’a 1’équipe du CISSSAT pour d’autres services. Apres discussion avec

I’intervenante, et un courriel d’avertissement envoyé, son acces lui est retiré le 03-02-2020.

3.2.3 Participante 104

La participante est mere d’une famille nucléaire de trois enfants et dont deux présentent des
particularités développementales, dont un fils qui présente un TSA de niveau 1 selon le résultat au
CARS et un TDAH. Les résultats a I’ABC montrent la présence de retrait social, de la présence
d’une irritabilité et d’hyperactivité, tandis que ceux du Vineland-2 indiquent un développement
adéquat pour son age. Les scores de la meére présentés au tableau 4 de 1’annexe O indiquent qu’elle
utilise des stratégies adaptatives principalement centrée sur les émotions et la présence d’un soutien
de qualité au QSSP (disponibilité allant de 1 a 3 et satisfaction bonne a trés bonne). La perception
de la relation P-E (PCRI) est bonne avec un niveau de satisfaction parental ¢levé et un niveau de
communication et de d’implication parentale bas. Le sentiment de controle parental est internalisé
selon les résultats au PLOC. La meére se sent efficace dans son rdle de parent et peu responsable
des comportements de son enfant. Elle est salariée a temps plein et le salaire annuel familial est de
plus de 60 000S.

L’engagement et I’implication de la participante dans le programme ont été fragiles des le début
du projet. Les exercices de I’atelier B, et le plan d’action du D sont complétés succinctement et ont
nécessité notamment une reprise du plan d’action par I’intervenante en présentiel. Les relances
(courriels et téléphoniques) sont nombreuses (entre deux a huit par atelier) et les réponses de la
participante sont rares, nécessitant entre une a trois fois I’aide de I’intervenant par atelier a partir
du C. Les raisons de retard mentionnées par courriel ou par téléphone sont : (a) I’oubli, (b) le
manque de temps, (c) la maladie des enfants, (d) le déplacement dii aux vacances. La présence de
I’éducatrice dans le suivi de la participante a été primordiale afin d’offrir des ajustements et
recueillir des informations. A 1’atelier D, & la suite de plusieurs relances consécutives sans retour
incluant un calendrier prévisionnel, un courriel mentionnant I’arrét de la participation dans le cas
ou celle-ci ne donne pas de nouvelles a été¢ envoy¢ avec I’accord de I’intervenante, suite de cela,
elle enverra les mesures du plan d’action D. A I’atelier E, et a la suite de deux courriels de relance
et d’un calendrier provisionnel envoyé, la participante stoppe sa participation : son fils ayant six

ans, le programme ne lui apportait pas I’information désirée.
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3.2.4 Participante 200

La participante travaille a temps plein et la famille nucléaire bénéficie d’un revenu annuel familial
de plus 60 000$. Elle est mére de deux enfants présentant des particularités développementales,
dont un fils qui présente un TSA et un retard de langage pour lequel elle est en attente de service
au moment du lancement du projet (trois ans et trois mois) et seront offerts & son gar¢on au cours
du projet. Les résultats obtenus au CARS ne confirment pas la présence de TSA et ceux de I’ABC
n’indiquent pas la présence de comportements aberrants (scores faibles). Les résultats obtenus au
Vineland-2 indiquent que la propreté n’est pas acquise, que son développement est adéquat avec
un retard modéré au niveau de la communication. Quant aux scores obtenus aux questionnaires
portant sur la participante, et présentés au tableau 5 a I’annexe O indiquent une présence de soutien
disponible, diversifi¢ et satisfaisante, et 1’utilisation de stratégies d’adaptation flexible, avec une
tendance a privilégier celle centrée sur le probléme. La perception de la relation parent-enfant
(PCRI) est bonne avec une satisfaction d’étre parent trés élevé. Celle-ci indique au PLOC que son
sentiment de controle parental est davantage interne. Elle pense étre efficace en tant que parent et
a toutefois une tendance a ne pas de sentir directement concernée par le comportement de son
enfant. Au déblocage de I’atelier A, deux échanges par courriels puis un téléphonique ont été
nécessaires pour résoudre des problématiques techniques. Puis, a la suite de deux courriels de
relance, elle dit manquer de temps a cause (augmentation d’heure de travail, et suivi pour ces deux
enfants). Malgré un délai de 10 jours offert, I’intervenante informe 1’animatrice que la participante
désire stopper sa participation par manque de temps, et ce, malgré un intérét pour la formation, a

la suite de deux autres courriels de relances incluant I’envoi d’un calendrier prévisionnel.

3.2.5 Participante 500

La participante habite en zone rurale, et se sépare au cours du projet. Elle est travailleuse autonome,
travaille a temps partiel, et gagne un salaire annuel brut allant de 35 001 et 40 000$. Elle a deux
enfants ayant un TDAH dont un garcon de sept ans et un mois au début du programme, qui présente
un TSA de niveau 3 selon les scores au CARS. Les résultats a I’ABC indiquent que son gargon a
un probléme de comportement pour la sous-échelle /éthargie/ retrait social et pour hyperactivité
et non-conformité tandis que ceux du Vineland-2 indiquent un retard de développement sévére dans
toutes ses spheres de développement. La participante dont les scores aux questionnaires sont

présentés au tableau 6 de I’annexe O indiquent tout d’abord qu’elle utilise des stratégies
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d’adaptation de manicre flexible, avec une tendance a privilégier celles centrées sur le probléme
(WCC). Celle-ci est également trés satisfaite du soutien social regu (QSSP) qui est diversifié (plus
de cinq personnes par type de soutien). Son sentiment de contrdle parental (PLOC) est davantage
interne avec un sentiment d’efficacité parental ¢€levé. La perception de la relation P-E est
relativement bonne avec un niveau de satisfaction parental haut et un niveau d’implication aupres

de son fils bas.

La participante fait preuve de persévérance durant toute sa progression. Elle compléte avec soin
les exercices et les échanges effectués de courriels sont riches en informations. Lors de retour sur
les exercices, elle y répond par courriel également. Sa participation n’est pas constante et suscite
plusieurs interventions, adaptation et arrimage avec son intervenant pour la soutenir. En effet, a
partir de I’atelier C, des relances courriels et téléphoniques sont fréquents (allant de deux a huit
courriels de relances, ou messages vocaux), entrecoupés de réponses par courriels expliquant
manquer de temps (déménagement pour cause de rupture conjugale, non-disponibilité a internet,
rendez-vous pour son fils, interventions intensives), tout en démontrant son intérét a continuer.
Deux calendriers prévisionnels lui sont envoyés. Les ateliers plus difficiles a finaliser sont les D et
E, le verbalisant lors du dernier contact téléphonique. La sollicitation de I’intervenante a été un
facteur de persévérance (rencontre directe pour la construction des plans, rencontre téléphonique).
Au cours du projet, la participante a dii prendre des services d’orthophonie au privé, impliquant un
changement de planification pour I’atelier D notamment. L’atelier E a été débloqué apres la
description par téléphone des mesures d’efficacités. Un mois avant la fin du projet, elle demande
un temps additionnel pour finir le programme. Avec le soutien de son intervenante, un nouveau
calendrier prévisionnel et un suivi plus fréquent, elle finalise le programme. En fin de programme
elle dit avoir apprécié I’offre a distance et la flexibilité disponible. Les raisons de la fluctuation de
sa participation sont : séparation conjugale, suivis intensifs orthophoniques et des aménagements

environnementaux de son domicile.

3.2.6 Participante 600

Au moment du lancement du projet, la participante est en procédure de divorce avec le pere de son
enfant et prépare son déménagement, elle indique toutefois étre motivée pour faire le programme.
Elle travaille a temps partiel et gagne annuellement plus de 40 000§ par année. Son fils 4gé de

quatre ans et trois mois au moment du lancement du projet présente un TSA de niveau 3 selon les
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résultats au CARS, fait des crises d’épilepsie, présente un retard sévére dans toutes les spheres de
son développement (Vineland-2) et des comportements aberrants (ABC) du point de vue de la non-
conformité et de I’hyperactivité. Les résultats de la mére aux questionnaires présentés au tableau 7
de I’annexe O montrent une utilisation flexible des stratégies d’adaptation avec une légere tendance
a utiliser celles centrées sur le probléme et bien que quelques données manquent, le soutien percu
est diversifié et tres satisfaisant (QSSP). Le sentiment de contrdle parental (PLOC) est légérement
externe, la mére ayant tendance a ne pas se sentir directement responsable des comportements de
son enfant mais se sentant efficace en tant que parent. Finalement, la perception de la relation
(PCRI) entretenue avec son fils est relativement bonne. Elle indique étre satisfaite d’étre mere bien
que le niveau de communication avec lui soit bas. L’exercice de 1’atelier A est fait avec soin. Un
mois et demi apres le déblocage de I’atelier B et trois relances par courriel, la participante décide
finalement de stopper sa participation au projet malgré son intérét. Elle dit manquer de temps, la
procédure de divorce s’avere plus difficile que prévu, et conflictuelle. Cet événement engendrant
un déménagement, et donc une déstabilisation des routines, la gestion des comportements défis de
son fils est plus importante. Les autres scores obtenus par la participante sont présentés au tableau

7 de ’annexe O.

3.3 Chronologie d’intervention

L’analyse des données qualitatives a 1’aide des notes d’évolution et des journaux quotidiens font
ressortir plusieurs points qui ont facilité ou freiné la progression des participantes au sein du
programme en ligne. Tout d’abord, plusieurs problématiques techniques ont ralenti leurs
progressions. Des problématiques de connexion a la plateforme ou aux ateliers sont observées pour
plusieurs causes : (a) erreur dans 1’entrée des données des participantes, (b) non réception de leur
code d’acces, (c) adaptation a I’utilisation de la plateforme informatique, (d) probléme de
connexion au Wifi, (e) bris de I’ordinateur et (f) dysfonctionnement de I’application mobile de la
plateforme Moodle. Le travail en collaboration avec 1’équipe technique de I'UQAT, et les
communications téléphoniques ou par courriel contenant des captures d’écran et des instructions
ont permis de les résoudre dans un délai maximal de jours a I’exception des bris d’ordinateur, ou
la non-accessibilité du Wifi, qui dépendait de la situation du parent. Ceux-ci n’ont cependant pas
été des éléments déclencheurs d’abandon comme 1’indique les motifs mentionnés par les parents

et répertoriés plus haut. La figure 3 schématise la moyenne de jours utilisé€s par les participantes
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pour finaliser chaque atelier, le nombre de déblocage et le nombre d’abandon par ateliers. Le
nombre de jours utilisés par les participantes qui ont finalement abandonné (A) étaient de 85, 38,
39, 123 et 24. Mentionnons qu’a I’atelier C, deux participantes sur les quatre (50%) 1’ont complété
dans les délais (14 jours). Un désengagement progressif est surtout observé aux ateliers D et E. Les
planifications puis les mesures d’efficacités sont incomplétes, ou mal complétées. Le délai de
réponses aux courriels et la finalisation sont allongés pour toutes les participantes. Mentionnons
qu’en moyenne les ateliers C a D ont été débloqués durant la période estivale. D’autre part, aucune

utilisation du forum n’est observée durant le projet.

| (A=1) (A=1) | (A=3)

e —————————

A B C D E G H I L
21.4% 60.5* 130* 111 108* 7% 7% 5% 2%
(N=6) (N=5) (N=4) (N=4) (N=4) (N=1) (N=1) (N=1) (N=1)

Figure 3 : Nombre (N) de déblocages, d’abandons (A) et moyenne de jours utilisés par atelier™®

Le tableau 8 présente la fréquence et les types d’interventions exercées par I’animatrice pour le
suivi et le soutien des participants dans leur progression. On y voit notamment I’augmentation du
nombre de relances effectuées par courriels pour les ateliers D et E. Une augmentation a la fois du
travail en multidisciplinarité avec 1’intervenant et du soutien par téléphone avec les participantes

est également observée.

Tableau 8
Fréquence d’intervention de [’animatrice aupres des participantes et des intervenantes par atelier

A B C D E G H I L

Courriel de relance aux participantes 7 8 6 23 12 2 0 0 0

Contact téléphonique avec l'intervenant

(soutien d'intervention) 0 0 2 9 10 0 0 0 0

Contact téléphonique avec la participante 1 0 2 12 10 0 0 0 0
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N total d’interventions 8 8 10 44 32 2 0 0 0

Les contacts téléphoniques avec les participantes avaient deux objectifs : (a) expliquer comment le
compléter la planification et noter les mesures d’efficacité, (b) planifier ’intervention de
changement de comportement sous supervision. Aucune intervention n’a été nécessaire pour les

ateliers H, I et L.

4 DISCUSSION

4.1 Un bien-étre ressenti dans leur role de parent et un soutien percu de qualité

L’éducation et I’accompagnement de I’enfant dans son développement sont avant tout des sources
de satisfaction pour les parents comme c'est le cas dans les études de Hoefman et al. (2014) et de
Des Rivieres-Pigeon, et al. (2013). Les résultats respectifs du PCRI et du PLOC I’indiquent :
I’ensemble des participantes sont a la fois satisfaites d’étre meres et se trouvent efficaces dans
I’exercice de leur rdle et cela sans ressentir que les besoins et les demandes de leur enfant contrélent
leur existence. Sans compter que les résultats au questionnaire sur les compétences parentales
indiquent qu’elles se sentent toutes compétentes dans leur role. De plus, a ’exception d’une
participante, les meéres bénéficient d’un soutien de qualité, facteur de protection pour leur santé
(Bruchon-Schweitzer et Boujut, 2014). Le soutien offert par 1’entourage est ¢galement diversifié
dans trois des quatre types (moyenne allant de cinqg a 6.5), et celles-ci (4) en sont moyennement a

tout a fait satisfaites (voir le tableau 9).

Tableau 9
Perception des niveaux de disponibilité du soutien et de la satisfaction des meres (N=6)

100 102 104 200 500 600 Moyenne* Ecart-type*

Ecoute etréconfort 2 4 3 13 9 8 6,5 3,9

Disponibilité soutien matériel 0 1 2 1 5 4 2,2 1,8
Conseil 2 2 1 13 9 8 58 4,5

Redonne confiance 3 1 2 9 7 8 5 3,1

Ecoute et réconfort 2,75 5 3,5 3,5 4,7 5 4,1 0,9

Satisfaction soutien matériel 1 5 5 3,7 1,9
Conseil 25 5 35 4 5 5 42 0,9

Redonne confiance 2,5 5 3,5 5 4 1,1

Satisfaction au questionnaire SD P M S S S S

Note I : (Satisfaction) 1 a 5 : Pas du tout a tout a fait satisfait
Note 2 : SD : Sociodémographique
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Note 3 : P : Peu satisfait, M : Moyennement satisfait, S : Satisfait
Note 4 : (*) : arrondi a une décimale

La disponibilité¢ du soutien matériel est cependant moins grande (moyenne de 2.2 et un écart type
de 1.8), mais ne semble pas étre un besoin. Ces résultats doivent étre nuancés pour deux raisons
apparentes. Tout d’abord, un résultat ne peut étre présenté pour deux types soutien pour un tiers
(2) a la moitié (3) de I’échantillon soit une partie importante. De plus, la participante 102 indique
dans le questionnaire sociodémographique étre moyennement satisfaite du soutien social recu,
alors qu’elle dit étre tout a fait satisfaite pour tous les types de soutien au QSSP. Dans le cas ou ces
données sont retirées, la satisfaction du reste de I’échantillon pour chaque type de soutien oscille
entre moyennement satisfait et satisfait. Malgré ce constat, les résultats au QSSP montrent que leur

besoin de soutien social est comblé.

4.2 Utilisation flexible de stratégies d’adaptation, centrées sur les problémes

Les résultats du QSSP montrent que les parents sont relativement flexibles dans 1’utilisation de
stratégies d’adaptation. Ce qui est bon signe, car symbole d’une meilleure adaptation (Dumont,
2001). Quatre d’entre elles ont une tendance légere a forte a utiliser les stratégies centrées sur le
probléme. La participante 104, elle a tendance a utiliser davantage de stratégies centrées sur les
émotions, et la mére 200 celles centrées sur le soutien social. Ces résultats différent avec les
résultats de Cappe, et al. (2012), indiquant que les méres utilisent davantage de stratégies centrées
sur les émotions. Maintenant, si I’efficacité a long terme des stratégies centrées sur le probléme est
admise dans la littérature, dans le cas d’une situation incontrolable celles centrées sur les émotions
(dont celle du soutien social) s’averent plus efficaces (Dumont, 2001) tout comme I’est
I’apprentissage du diagnostic de I’enfant de la participante 200, et indiquant une utilisation de
stratégies relativement adaptées. Mentionnons également que les deux participantes qui ont évoqué
une séparation conjugale comme source de stress élevé cotent fortement dans toutes les stratégies.
La participante 102 qui utilise davantage les stratégies centrées sur les émotions a fait preuve durant
I’étude de stratégies d’évitement, ne faisant par exemple pas de retour d’appels aux services de
réadaptation ou a I’animatrice du programme. Permettant 1’émission de 1’hypothese que celle-ci
ayant recu un diagnostic provisoire de TSA il y a peu n’est peut-&tre actuellement pas préte a faire
face aux stress vécus actuellement. Cela aurait nécessité plus d’investigation pour la confirmer.

Malgreé cela, ces résultats donc reflétent une utilisation générale de stratégies flexibles et adaptées.
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4.3 Particularité du cas de la participante 100

Le suivi et les résultats quantitatifs de la participante 100 ont mis en lumicre la présence potentielle
d’une détresse psychologique, d’épuisement et d’isolement social. Au cours du projet, celle-ci
indique étre fatiguée et surchargée notamment par son emploi qu’elle quittera ne pouvant étre
combiné avec ses obligations familiales. Son conjoint est majoritairement absent du fait de ses
obligations professionnelles. La famille habite loin des services disponibles limitant ’acceés a du
répit ou du gardiennage et accentuant le risque d’isolement social, sans compter que celle-ci est
encore en attente de service pour son enfant. Elle mentionne dans le PCRI s’inquiéter par rapport
a I’argent, avoir une vie stressante, et se sentir débordée donnant un score faible a la sous-échelle
du soutien. Ceci est corroboré par les données qualitatives et par les résultats du QSSP indiquant
une perception du soutien peu satisfaisante et peu disponible. Bien que son enfant soit a la limite
du TSA de niveau un (selon le score du CARS) et que son niveau de développement global indiqué
par le Vineland-2 est adapté, celui-ci présente des troubles du sommeil et des problémes de
comportements (Vineland-2), ce qui peut étre un facteur précipitant le risque de développement de
symptomes dépressifs comme le mentionne Metlzer (2011). Le faible échantillonnage ne permet
pas de généraliser, d’autant que d’autres meres de I’étude ont des enfants ayant des problémes de
comportements, mais ces ¢léments additionnés a I’isolement et le manque de soutien démontrent
clairement le manque de disponibilité tant physique, émotionnel que temporel. D’ailleurs, Cappe,
et al. (2012) mentionnent que pour permettre aux parents de se concentrer sur des solutions aux
problématiques, il est important de soulager d’abord leurs quotidiens. Le soutien et I’écoute offerts
par téléphone lors des suivis de progression aux ateliers ont été un facteur déterminant de sa
persévérance mais n’ont pas €té une aide suffisante. Voici le compte rendu donné par courriel par

son intervenante, a la suite de la deuxiéme visite a domicile :

Aprés une longue discussion et de nombreux pleurs de culpabilité... la maman a décidé d'arréter la

formation ABC WEB le temps de reprendre sa vie et celle de sa famille en main... Si dans quelques mois

elle décide de terminer la formation... nous la reprendrons en individuel... [...]
Cette situation refléte une réalité trop présente chez ces parents, méme si le constat fait ici ne permet
pas d’étre généralisé, il est largement documenté dans la littérature scientifique. Trouver des
possibilités de garde tant par un service que par des proches est déterminante pour le niveau de
disponibilité d’un parent (Poirier et Vallée-Ouimet, 2018) et bénéficier de ce service est un facteur

important de stress (Tehee et al., 2009). En métropole, pres de 50% des meres ont de la difficulté
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a trouver des services d’aide-domestique, de répit ou de gardiennage (Des Riviéres-Pigeon et
Courcy, 2014). La décision d’offrir le reste de la formation en individuel suit les recommandations
de Tehee et al. (2009), car ce soutien permettra a la meére de mieux faire face a ses besoins
émotionnels, matériels et informationnels. Considérant sa situation, la formule en groupe aurait pu
étre privilégiée si celle-ci n’avait pas eu les contraintes exposées plus haut. Offrir la possibilité de
suivre un programme incluant du soutien social aux parents qui n’en bénéficient pas (de la part du
conjoint ou qui vivent seuls avec leur enfant) rend possible le développement de leur réseau social

et I’expression de leur vécu (Cappe et Poirier, 2016; Beaud et Quentel, 2011).

4.4 L’impact du TSA sur la relation parent-enfant (P-E)

Tout d’abord, et méme si le niveau de stress parental et la santé mentale ne sont pas évalués
formellement, deux tiers (n=4) des meéres ¢étaient en accord ou fortement en accord avec
I’affirmation « Présentement, ma vie est trés stressante » et la moiti¢ (n=3) indiquent &tre en accord
avec « parfois, je me sens débordée par mes responsabilités de parents. » (PCRI). Ces résultats
concluent a la présence de stress chez ces meres comme dans de nombreux ouvrages comme celui
de Poirier et Des Rivieres-Pigeon (2013) ou Beaud et Quentel (2011). Au PCRI, quatre méres ont
obtenu un score faible a la sous-échelle évaluant la qualité¢ de la communication et deux d’entre
elles ont un enfant présentant un retard de développement modéré a sévere au niveau de relation
interpersonnelle ou du langage réceptif et expressif (Vineland-2). Ce ceci expliquant en partie leurs
réponses tant ces caractéristiques complexifient la relation. De plus, a I’affirmation « Je me
questionne a savoir si je prends les bonnes décisions sur la fagon dont j’éléve mon enfant » toutes
les meéres sauf une sont en accord a fortement en accord, reflétant comme dans 1’étude de Lee et al.
(2008) que l'incertitude liée a leur compétence parentale était un facteur de stress. Il aurait été
pertinent d’observer dans le cas ou plus de parents avaient complété la formation, si un changement
était observé. D’autre part, le niveau d’implication dans la relation P-E est relativement bon, sauf
pour la participante 500 pour les affirmations « Mon enfant me parle rarement, sauf quand il veut
quelque chose », « J’ai 'impression d’une grande distance entre mon enfant et moi », « Je passe
trés peu de temps a discuter avec mon enfant » ou la participante a indiqué étre fortement en accord.
Les manifestations autistiques de niveau trois de son enfant, la présence de retard de
développement sévere (pour le langage expressif, réceptif ou les relations interpersonnelles) ont
possiblement influencé ses réponses, ne reflétant pas nécessairement une faible implication de sa

part aupres de son fils.
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4.5 La présence importante d’une charge mentale

L’arrivée d’un enfant ayant un TSA dans la famille complexifie la vie quotidienne de celle-ci et
demande une organisation de vie rigoureuse, limitant le temps pour soi (Cappe, Chatenoud et
Paquet, 2014). Au cours du suivi des meres, toutes ont plusieurs fois indiqué par téléphone ou par
courriel, de la fatigue et un manque de temps pour justifier le dépassement des délais prévus pour
les ateliers et dont deux d’entre elles (200 et 600) 1’ont évoqué comme motif d’abandon. Ceci est
mentionné également dans 1’étude de Granger et al. (2012). Le temps a consacrer pour : (a) les
démarches administratives de demande d’aide, (b) les soins quotidiens pour I’enfant, ou (c) la
gestion de ses nombreux rendez-vous limite le temps de disponibilité et les possibilités de
déplacements (Leblanc, 2013). Voici trois témoignages de participantes qui reflétent cette réalité
et qui illustrent ce que les parents expriment dans 1’é¢tude de Hoefman et al. (2014) soit la difficulté

de combiner les activités de la vie quotidienne et le travail avec le fait de s’occuper de leur enfant.

[...] C’est a date, 13 rencontres chez 1’orthophoniste a deux heures de chez moi, six heures parties de la

maison a chaque semaine... Plus les pratiques, les jeux... on y a mis du temps.

[...] je manque vraiment beaucoup de temps pour faire les ateliers. Je suis désolée parce que j'avais un

grand intérét pour cette formation.

[...] Nous avons trois collégues de travail en arrét et nous avons compensé¢ en travaillant plus les deux

derniéres semaines. En plus des rendez-vous de thérapie de mes deux enfants et deux rendez-vous

médicaux pour moi, je n'ai réellement pas eu le temps de le faire.

Ce qui ressort ici ne fait pas exception aux autres constats démontrés dans les études citées.

4.6 Les ¢léments qui ont pu interférer dans la participation

Au cours du premier mois, des problématiques techniques ont ralenti les progressions des meres et
ont pu €tre des irritants. Toutefois, la plateforme est décrite par la participante 500 ayant finalisé€ le
programme comme agréable, et & I’exception de quelques procédures qui alourdissent I'utilisation
de la plateforme Moodle, elle s’y est vite acclimatée.

D’autre part, plus le délai de finalisation de 1’atelier est long, plus les chances de désengagement
sont hautes (exercices incomplets, abandon) comme cela est indiqué dans la figure 3. Egalement,
et spécifiquement pour les ateliers D et E, plusieurs facons de finaliser les ateliers sont été acceptés
pour leur permettre de progresser (comme celui de la description écrite, la réception de la fiche de

mesure succinctement complétée, ou une description téléphonique de [’évolution des
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comportements). Le délai de finition des ateliers C, D et E peuvent étre expliqué par plusieurs
points. Tout d’abord, les ateliers C ont été débloqués en début de période estivale ou les enfants
sont plus présents a domicile, surtout quand il n’y pas de possibilité de garde. De plus, les exercices
D et E se font en deux étapes : une planification envoyée a l’intervenant avant la mise en
application, puis une évaluation des mesures d’efficacité. Ceci implique également plusieurs
intermédiaires. Or ces deux points alourdissent et allongent le processus. Egalement, plusieurs
interventions ont €té nécessaires afin de permettre aux parents de mettre en application une
intervention comportementale adaptée : des rencontres en présentiel avec I’intervenant ou des
entrevues téléphoniques avec 1’animatrice reflétant le besoin de structure et de soutien. D’ailleurs,
a latelier D et E, deux participantes sur les quatre ont fait spontanément appel a leur intervenant
pour compléter leurs plans d’action. Initiative qui démontre tout comme les résultats de Cappe et
al. (2012) que I’accessibilité a des professionnels est plus stimulant. Pour deux autres participantes,
I’initiative est venue respectivement de 1I’animatrice et de son intervenant. Finalement, n’ayant pas
de numéro de téléphone professionnel a transmettre aux meres, les retours d’appels a I’animatrice

¢taient impossibles, complexifiaient la relation, et la rendant moins spontanée.

4.7 Ce qui a facilité la progression des participantes

Comme I’a expliqué la participante finissante, étant €loignée des grands centres, la formation lui a
6té possible parce qu’elle était en ligne. Egalement, la participante 100 a d’abord refusé au cours
de sa progression d’abandonner la modalité en ligne en profit d’une autre, pour des raisons
géographiques également. Cette raison, également mentionnée dans I’étude de Mourgela et
Clément (2019), reflete que 1’offre en ligne répond un besoin de certains parents.

La flexibilité¢ en termes de temps et en terme de procédures de finalisation des ateliers (comme
celui de compléter les exercices D et E au téléphone) ont été déterminantes et sont verbalisées par
la finissante. Or, ce besoin de flexibilité est aussi mentionné dans les études de Lee et al. (2008) et
Leblanc (2013). Finalement, la collaboration avec 1’animatrice et I’implication plus importante que
prévue des intervenantes (contacts téléphoniques réguliers surtout en milieu de suivi, prises de
rendez-vous en présentiel ou entrevues téléphoniques) a été un facteur de facilitation important a
considérer sans quoi tous les participants auraient abandonné plus tot. D’autre part, toutes les
intervenantes ont une expertise en TSA et offre depuis plusieurs années des services de soutien ce

qui a sans doute été aidant, bien que cela ne soit pas mesure.
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RECOMMANDATION :

L’expérience de cette implantation recommande de se rapprocher le plus possible des habitudes de
communication des parents avec les ressources disponibles (en I’occurrence ici, le CISSS), tout en
réduisant les intermédiaires. Plus de la moitié¢ (3) des méres sont naturellement retournées a ce
mode de communication, c’est-a-dire 1’utilisation du courriel ou de la ligne téléphonique
professionnelle. Ces observations sont similaires a celles de Mourgela et Clément (2019) qui
mentionnent que I’intervenante a utilis€ en majorité les messages textes sur son cellulaire, offrant
peut-€tre un contact plus personnalis¢ et direct. Les initiatives des parents reflétent ¢galement un
besoin de contacts directs pour la poursuite du programme, malgré le fait qu’il offert en ligne.
D’autre part, la recherche spontanée de ce type de contact montrent que ces parents mettent en
place des stratégies adaptatives centrées sur la recherche de soutien social et sur le probléme pour
répondre aux exigences du programme. Compléter les plans d’action en présence du professionnel
ou peut-étre en téléprésence est donc a privilégier car ce sont des exercices qui ont susciter plus de
soutien pour étre réalisé. D’autre part, il serait pertinent que 1’animatrice soit I’intervenante qui suit
I’enfant. Finalement, la pertinence de faire progresser le parent alors qu’il ne s’est pas connecté a
la plateforme pendant une grande période est a questionner. En effet, pour que I’ABC-TSA soit
bénéfique et apporte une aide réelle dans la gestion quotidienne des comportements de I’enfant, il
importe que 1’implication soit constante et fréquente. Dans ce cas, proposer un nouveau
visionnement de la vidéo vue précédemment avant sa poursuite peut-étre une alternative
intéressante.

Dans un second temps, Decroocq et al. (2020) énumerent des points facilitants I’implantation d’un
programme parental et qui peuvent s’appliquer dans le cas de ’ABC-TSA. Tout d’abord, ils
conseillent a D’institution qui propose le programme d’offrir les conditions nécessaires aux
animateurs pour optimiser sa compréhension du programme et son animation (aménagement de
temps pour la préparation, temps d’appropriation du programme) et dans le méme temps de leur
offrir un support notamment pour cibler les parents a qui le programme peut étre bénéfique.
Finalement, ces mémes auteurs mentionnent aussi I’importance déja soulevée dans ce rapport de
bien considérer les contraintes familiales et professionnelles, d’offrir le plus de flexibilité que le
programme peut offrir, tout en soulignant I’importance de la disponibilité des parents. La premiére
rencontre a domicile est donc primordiale, car au-dela de la présentation des objectifs du

programme, de ses fondements et des implications demandées au parent, elle permet également
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d’évaluer avec lui quelle modalité répondra le mieux aux enjeux rencontrés par le parent. En annexe
P, un outil créé a partir des éléments qui ressortent comme étant significatifs dans 1’implication du
parent est proposé ici pour accompagner l’intervenant dans la réalisation de cette premicre
rencontre. Selon le niveau d’opacité de la nuance de gris (du blanc au noir) sur I’échelle visuelle
illustrée par une fleéche, le choix de la modalité est orienté. Cet outil de réflexion collaborative avec
le parent est composé de deux questions ouvertes et de sept facteurs a évaluer. L’intervenant peut
d’abord présenter les trois modalités au parent et en discuter avec lui selon sa préférence spontanée
et les particularités de sa situation. Les facteurs évalués ensuite selon 1’échelle visuelle sont : la
flexibilité du parent, sa disponibilité physique, sa disponibilité temporelle, la présence de soutien
informel, la présence de soutien informel ainsi que sa disponibilité émotionnelle. Suite aux
discussion entourant ces €¢léments, I’intervenant et le parent peuvent choisir la modalité qui semble

la mieux adaptée (en groupe, individuelle, en ligne).

Finalement, bien que 1’étude de Dawson-Squibb, et al. (2020) montre que les PDHP évalués en
dehors des Etats-Unis donnent des résultats positifs dans 86% des cas, seulement 27% d’entre eux
ont utilisé des méthodes d’évaluation rigoureuses selon les criteres scientifiques permettant de
confirmer empiriquement ’efficacité¢ des programmes et leur validité sociale. L’ Autism Family
Experience Questionnaire (AFEQ) de Leadbitter et al. (2018) s’il est validé en version
francophone, pourrait aider a évaluer a la fois 1’efficacité des PDHP tant sur le bien-étre des parents,
ou sa santé¢ mentale que sur le développement de la communication de leur enfant préscolaire
jusqu’asix ans. Il a été développé avec I’aide des parents d’enfants autistes, principaux sujets ciblés
par ces mémes programmes afin qu’il reflete leur réalité. Cet outil pour le moment testé en anglais
démontre une bonne validit¢ de convergence, 1’avantage est qu’il combine plusieurs types de

mesures en un seul outil, ce qui simplifierait les démarches d’évaluation de I’efficacité des PDHP.
5 CONCLUSION

Bien que ses objectifs, ses fondements et ses méthodes d’apprentissages soient similaires a de
nombreux programmes ¢tudiés par Dawson-Squibb et al. (2020), I’ABC-TSA est un des rares
programmes francophones québécois de développement des habiletés parentales offert aux parents
d’enfants autistes. Il est également innovant, car il tend a diversifier et augmenter son accessibilité
en proposant une formule de groupe, individuelle et maintenant en ligne, 1a ou la majorité des

programmes de Dawson-Squibb et al (2020) offrent le groupe. Ce rapport présente le profil et le
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vécu de meres ayant participé au projet de recherche de I’ABC-TSA en ligne. Tout comme
Mourgela et Clément (2019), qui ont évalué la premiére adaptation en ligne de I’ABC-TSA en
France, le faible taux de participation (N=6) couplé au taux d’abandon important (5 sur 6) ne
permet pas de conclure significativement et exhaustivement sur les facteurs facilitant ou freinant
I’implantation du programme chez tous les parents québécois d’enfants de moins de sept ans ayant
un TSA. Maintenant, 1’intérét et le désir d’investissement a la formation de ces participantes sont
avérés et répondent a un besoin de soutien informationnel. Ensuite, il confirme les constats d’études
disant que le profil et le besoin de chaque parent sont complexes et doivent étre évalués au cas par
cas pour ressortir leurs besoins, justifiant le bien fondé de chacune des modalités. Les profils des
meres révelent un relatif bien-étre dans leur role parental et le controle de la relation avec leur
enfant. Maintenant, le rapport souligne aussi une charge mentale importante, la présence de stress
chronique chez ces méres et chez une participante la présence d’isolement social important et un
besoin de soutien criant. Au vu de leurs vécus et de leurs profils, I’étude met en lumiére
I’importance de considérer : (a) I’influence des caractéristiques de 1’enfant sur sa vie, (b) la
présence et la satisfaction du soutien social (formel et informel), (c) le niveau de disponibilité tant
physique, émotionnelle que temporelle, (d) la possibilit¢ de gardiennage et (e) le niveau de
flexibilit¢ du parent. Ce rapport résulte par la présentation d’un outil créé a partir de ces
observations et dont sa finalit¢ pourrait étre d’accompagner I’intervenant dans sa premicre
rencontre a domicile, tout en considérant que ces éléments ne soient nullement exhaustifs. D’autres

investigations et un échantillonnage aideraient a enrichir et valider 1’outil.
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ANNEXE A :
TABLEAU DE COMPARAISION ENTRE DEUX FORMATIONS EN LIGNE : L’ABC-
TSA ET CENTRE GOLD



Formation du Centre Gold

ABC-TSA en ligne

Objectif Initier le parent a divers sujets portant sur les Offrir un soutien éducatif au parent pour le soutenir
manifestations autistiques pour les soutenir dans leurs dans son role parental en fonction de ses besoins et de
roles parental aupres de leur enfant celui de son enfant

Age de l'enfant  deux a cing ans Sept ans et moins

Thématiques 1. Introduction au TSA 1. Présentation générale sur le TSA

abordées

2. Encourager les comportements appropriés
3. Apprentissage de la propreté

4. Acquisition et la promotion du langage

5. Le sommeil chez I’enfant ayant un TSA

6. Encourager le jeu: des interactions positives
parents-enfant.

2. Comment décrire et observer un comportement?
3. Aider efficacement en adaptant I’environnement

4. Augmenter un comportement souhaité et/ou
apprendre un nouveau comportement

5. Diminuer les comportements inappropriés

6. Maintien et généralisation des comportements
souhaités

7. Développement des demandes
8. Développement des initiatives sociales
9. Identification des objectifs futurs

Optionnel : (a) apprentissage de la propreté, (b)
difficult¢ de sommeil, (c) ou d’alimentation, (d)
scolarisation : accompagner I’inclusion

Durée vidéo

35 minutes a une heure

Neuf a 23 minutes

Processus de
progression :
similitude

Ordre séquentiel, présence de questions de compréhension apres la vidéo

Processus de
progression :
différence

Questions de compréhension : Nombre limité d'essais.

Avoir 100% pour avancer

Trois rencontres a domicile de soutien avec un
intervenant

Soutien: professionnel par courriel, possibilité¢ de
participation a un forum pour les participants

Exercice a faire a la suite du visionnage du contenu

Note : Information issues du Centre Gold (2019), et Rousseau, et al. (2018)



ANNEXE B :
TABLEAU DE COMPARAISON DES TROIS MODALITES DU PROGRAMME L’ABC-
TSA



En groupe (10 parents au En individuel En ligne
maximum)

Réle Animation par deux intervenantes et Animation et  accompagnement Accompagnement par courriel et par

animateur- accompagnement du groupe au fil des enti¢rement individualisée. téléphone au besoin (relance et

trice ateliers. exercices commentes).

Contenu Temps accordé au début a un groupe Exercices d’appropriation faits de Exercices d’appropriation optionnels
de parole et temps d’exercice maniere individuelle avec I’animatrice et faits de maniére autonome
d’appropriation en groupe Possibilité d’utilisation d’un forum
Invitation de professionnels possible Contenu présents sous forme de vidéo

Ateliers 12 ateliers dont un optionnel 12 ateliers, dont un optionnel 12 ateliers dont quatre optionnels
Choix des comportements défis en Choix des comportements défis (ateliers défis et scolarisation). 102 45
groupe individuel minutes de vidéo par ateliers

Lieu/ Heures en fonction du groupe et des Heures en fonction du parent et de Heure et local au choix du parent

heures animateurs-trices I’animatrice
Deux heures par atelier, bimensuelles  Une heure par atelier, dates flexibles
En présentiel, au CR En présentiel, au CR ou a domicile

Matériel Impression de papier, Véhicule du Impression papier, Véhicule du parent Ordinateur et impression a la charge du

parent. Ordinateur et projecteur, local

et/ou de I’animateur-trice, ordinateur

parent, acces a une connexion internet.

Note : CR : Centre de Réadaptation



ANNEXE C :
DESCRIPTION DES ATELIERS ET TACHES DE L’ANIMATEUR-TRICE



Atelier Contenus

Taches de ’animateur

Rencontre a domicile 1 (un mois

avant le début)

Remise de documentation au parent, présentation du programme et des objectifs des ateliers

A

Présentation Générale sur le

TSA

Introduire les parents aux : (a) caractéristiques du TSA, (b) causes et épidémiologies et (c)

interventions recommandées.

Comment décrire et observer

un comportement ?

Familiariser les parents a : (a) la fagon de décrire un comportement de fagon observable et
mesurable, (b) identifier les éléments qui favorisent 1’apparition d’un comportement, et (c)

connaitre les roles des conséquences dans le maintien ou la diminution d’un comportement

Aider efficacement en

adaptant I’environnement

Familiariser les parents aux types de guidance pouvant étre apportés dans I’environnement de

I’enfant de I’enfant (verbale, gestuelle, visuelle, physique, environnementale).

Compréhension du lien entre les aides apportées dans 1’environnement et le comportement

attendu.

Augmenter un comportement
souhaité et/ou apprendre un

nouveau comportement

Apprendre aux parents a décomposer un comportement complexe en suite d’actions simples a

réaliser et introduire le parent aux procédures de chainage et de fagonnage

Diminuer les comportements

inappropriés

Apprendre aux parents a observer un comportement dans son contexte, définir da fonction,
identifier les antécédents qui favorisent I’apparition du comportement, et identifier les éléments

renforgants qui le maintiennent

Comportement défis (parmi

les annexes)

L’ensemble des procédures vues jusque-la est repris et s’articule autour du comportement défi

choisi
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Rencontre a domicile 2

Retour sur le contenu des ateliers passés et sur les exercices maison. Discussion sur les difficultés

vécues dans I’application des stratégies et propositions de pistes d’ajustements.

G Maintien et généralisation

des comportements souhaités

Apprendre aux parents comment estomper progressivement les guidances et comment varier les

situations d’apprentissage de 1’enfant.

Apprendre aux parents a identifier les moments quotidiens ou I’enfant sera naturellement motivé

a faire une demande verbale ou non verbale.

H Développement des
demandes
I Développement des

initiatives sociales

Sensibiliser les parents sur I’importance d’appliquer les stratégies pour encourager les demandes
dans des contextes sociaux afin d’optimiser les opportunités d’apprentissage de I’enfant. Utiliser

les stratégies pour développer les initiatives sociales de 1’enfant.

J Scolarisation : accompagner

I’inclusion (facultatif)

Présenter aux parents les ¢léments reliés a la préparation et la planification de la transition

scolaire. Stratégies concréetes qui facilitent I’inclusion.

K Comportement défi (parmi

les annexes)

L’ensemble des procédures vues jusque-la est repris et s’articulent autour du comportement défi

choisi.

L Identification des objectifs
futurs

Faire un récapitulatif général sur les différentes procédures vues et appliquées : (a) retour sur les
objectifs individuels, (b) retour sur le programme en général, (c) amener les parents a réfléchir a

un objectif futur.

Rencontre de suivi (un mois aprés la

fin du programme)

Retour sur le contenu des ateliers passés et sur les exercices maison. Discussion sur les difficultés

vécues dans I’application des stratégies et pistes d’ajustements. Retour global sur le programme.

Note 1 : Choix des comportements défis : (a) ’acquisition de la propreté, (b) difficulté d’alimentation, et (c) difficulté de sommeil.
Note 2 : Tableau issu de (Ils, Rousseau et Clément, 2016, p. 19-20
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ANNEXE D :
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT RESPECTIVEMENT DE L’ INTERVENANT PUIS DU
PARENT
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT DE PARTICIPATION A
UNE RECHERCHE - INTERVENANT -

Projet :
Etude pilote d’une formule numérique d’un programme destiné aux parents d’enfants ayant un
TSA.

Chercheurs responsables du projet :

Chercheuse principale : Myriam Rousseau, chercheuse en établissement, Centre intégré
universitaire en santé et services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec (CIUSSS MCQ)
Co-chercheurs : Suzie McKinnon, chercheuse en établissement, CIUSSS Saguenay-Lac-Saint-
Jean, CISSS Bas-St-Laurent et CISSS Coéte-Nord

Marie-Héléne Poulin, professeure a 1I’Université du Québec en Abitibi Témiscamingue

Collaboratrice du milieu de pratique :

Jacinthe Bourassa, APPR DEURI, CIUSSS MCQ

Aurélie Suzanne, étudiante a la maitrise en psychoéducation a I’Université du Québec en Abitibi
Témiscamingue

Etablissements participants :
CIUSSS du SLSJ, CISSS du BSL, CISSS de la Cote-Nord, CISSS de 1’ Abitibi-Témiscamingue,
CIUSSS de I’Estrie, CISSS de I’Outaouais et CIUSSS de la Mauricie-Centre-du-Québec

Organisme de financement :
Institut universitaire en DI et TSA

Nature et objectifs du projet :

Le programme L’ABC du comportement des enfants ayant un TSA : des parents en action est un
programme de formation pour les parents qui permet d’accéder a des informations récentes et de
qualité sur le trouble du spectre de ’autisme (TSA) en facilitant 1'acquisition de nouvelles habiletés
et en améliorant la qualité des interactions avec I’enfant. Ce programme a démontré sa pertinence et
son efficacité lorsqu’il est offert selon une modalité de groupe ou une modalité. Cependant, ces
formes de dispensation de services présentent certains défis pour les milieux d’interventions et de
nombreux parents peuvent difficilement en bénéficier (¢loignement géographique, organisation
complexe pour la garde de I’enfant). Dans le but de répondre aux besoins des familles qui ne sont
pas en mesure de bénéficier de la modalité individuelle ou de groupe, une adaptation a été réalisée
afin de pouvoir offrir une version numérique de ce programme.

Le but et les objectifs du projet :

Cette étude pilote vise a documenter la mise en place de la version numérique du programme
L’ABC du comportement des enfants ayant un TSA : des parents en action ! et d’évaluer ses effets
et son acceptabilité sociale.

Objectifs :

1. Documenter I’implantation de la plateforme web et le soutien offert aux parents.

2. Evaluer I’expérience utilisateur de la plateforme d’apprentissage en ligne selon des critéres
statiques (crédibilité, confidentialité, personnalisation, attractivité) et dynamiques (sollicitation,
accompagnement initial et engagement).
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3. Evaluer les effets de cette modalité du programme chez les parents.

4. Evaluer les effets percus de ce programme chez les enfants des parents participant.

5. Evaluer ’acceptabilité sociale (perceptions individuelles qui portent sur I’acceptation (ou non)
d’une pratique par laquelle les individus la comparent avec d’autres interventions possibles pour en
déterminer sa recommandation ou pas : est-ce que la formation est approprié a ma situation, est-ce
que les stratégies enseignées sont utiles, est-ce que je la recommande aux autres parents) de la
formation par les parents.

Nature de votre participation et information recueillies :
Activités Durée Mois

Janvier 2019 | Mars 2019 | Juin 2019
flche de presentation des Entre 5 et 10 min X
Intervenants
Visite au domicile Entre 60 et 75 min X X X
Groupe de discussion Entre 60 et 75 min x

En résumé le temps demandé pour participer a la recherche est d’environ entre 65 et 85 minutes. A
ce temps, s’ajoute 3 heures pour visionner les capsules vidéo et 3 heures pour I’activité de
sensibilisation au programme. Il faut aussi prévoir entre 3 heures et 3h30 pour les trois visites a
domicile. Au total, c’est environ 10 heures de votre temps qui seront investies dans le programme et
la recherche. Il est a noter que les taches de I’intervenant se feront sur ses heures de travail.

Liste des taches :

Assister a I’activité de sensibilisation ;
Visionner les capsules vidéo ;

Faire les visites a domicile ;

Soutenir le parent et répondre a ses questions ;
Remplir la fiche de présentation ;

Participer au groupe de discussion.

Avantages de votre participation a la recherche :

Vous n’obtiendrez aucun bénéfice personnel et direct suite a votre participation a cette recherche.
Par contre, en acceptant de participer a ce projet, vous avez la chance de faire I’apprentissage d’un
nouveau programme d’intervention susceptible d’influencer vos pratiques au quotidien. Par ailleurs,
pour votre CIUSSS, les bénéfices de I’étude sont multiples. Cette étude aura comme bénéfice
principal d’évaluer I’implantation, 1’efficacité et ’acceptabilité sociale d’un programme de
formation destiné aux parents et permettra de documenter les obstacles et limites rencontrés. Elle
identifiera les €léments permettant d’adapter les pratiques et viser un meilleur soutien aux parents.
Elle permettra aussi a I’équipe de participer a I’avancement des connaissances en TSA.

Risques et inconvénients de votre participation a la recherche :

Selon I’état actuel des connaissances, votre participation a cette recherche ne devrait vous causer
aucun préjudice supplémentaire a ceux auxquels vous pouvez étre exposé(e)s dans vos fonctions
réguliéres. Si des préjudices éventuels sont découverts en cours de projet, vous en serez aussitot
informés.

Retrait de la recherche :

Vous participez a cette recherche seulement si vous le voulez.
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Vous pouvez interrompre votre participation a la recherche a n’importe quel moment. N’ importe
quand vous avez le droit d’arréter de participer a la recherche sans pénalité. Vous pouvez informer
verbalement ou par écrit les chercheurs de votre décision de cesser votre participation a la recherche.

Si vous arrétez votre participation a la recherche, a votre demande, nous détruirons toutes les
informations que nous avons recueillies sur vous. Le retrait de I’intervenant n’aura aucun impact sur
son travail ni sur la participation du parent.

Confidentialité :

Toutes les informations recueillies seront confidentielles.

Ces informations seront mises dans un dossier sans aucun nom. Un code numérique remplacera
votre nom. Seule la responsable de la recherche connaitra ce code.

Le dossier de recherche de la personne ne sera lu que par 1’équipe de recherche.

Votre nom ne sera jamais écrit dans les documents de la recherche.

Les informations recueillies ne seront utilisées que pour cette recherche. Elles seront conservées
dans un classeur a clé dans un local situ¢ au CIUSSS MCQ au 3255, rue Foucher a Trois-Rivieres,
lui aussi fermé a clé.

La mise en place et la gestion des banques de données informatisées seront sous la responsabilité de
la chercheuse principale. Ces banques de données informatisées seront conservées dans un
répertoire informatique auquel Mme Myriam Rousseau ainsi que son équipe de recherche auront
acces a I’aide d’un mot de passe.

Lors des présentations des résultats, aucun nom ne sera jamais mentionné. En acceptant de
participer a la recherche, vous acceptez que des informations sur les actions des animateurs du
programme soient communiquées a d’autres personnes, mais aucune de ces personnes ne sera
jamais informée de votre identité.

Toutes les informations seront gardées pendant 5 ans suivant la fin de la recherche. A la fin de cette
période, les informations qui vous concernent seront déchiquetées.

Le Comité d’éthique de la recherche volet psychosocial du CIUSSS MCQ s’assurera du respect des
régles éthiques pendant toute la durée de la recherche. Il se peut que le CER volet psychosocial
demande a consulter le dossier de recherche pour faire un suivi et évaluer la recherche.

Clause de responsabilité :

Si vous acceptez de participer a cette recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs ou les établissements impliqués de leurs responsabilités 1égales et
professionnelles.

Financement du projet de recherche :
La chercheuse principale de ce projet a recu un financement de 1’Institut universitaire en DI-TSA
pour mener a bien ce projet.

Compensation :
Aucune compensation financiere est remise pour la participation a ce projet.

Personnes-ressources :

Si vous avez des questions sur la recherche, vous pouvez contacter la chercheuse Mme Myriam
Rousseau, Ph. D. de I’Institut universitaire en DI-TSA au numéro de téléphone 819 352-4681 ou
par courriel a ’adresse suivante : myriam_rousseau(@ssss.gouv.qc.ca

Pour toutes questions concernant vos droits en tant que participant a ce projet de recherche ou si vous
avez des plaintes ou des commentaires a formuler vous pouvez communiquer avec le commissaire
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local aux plaintes et a la qualité des services du Centre intégré de santé et de services sociaux de la
Cote-Nord au 418 962-9761 (poste 2408) ou sans frais au 1 877 962-9761 (poste 2408).

Surveillance des aspects éthiques :

Le comité d’éthique de la recherche volet psychosocial du CIUSSS MCQ a approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute révision et
toute modification apportée au protocole de recherche et au formulaire d'information et de
consentement. Pour toute information, vous pouvez communiquer avec le secrétariat du bureau
intégré de 1’éthique du CIUSSS MCQ au 819 372-3133, poste 32303.

Signatures requises :

Pour le participant : Je reconnais avoir eu assez d’information sur la recherche et je comprends ce
que ma participation a cette recherche implique. En toute connaissance et en toute liberté, j’accepte
d’y participer et j’autorise les responsables a utiliser les résultats de ma participation aux fins de
cette recherche et pour les publications qui en découleront.

Nom du participant (en lettres moulées) :
Numéro de téléphone du participant :
Adresse courriel du participant :
Signature du participant :
Date :

FORMULAIRE D’ENGAGEMENT

Je soussigné-e (Prénom, Nom), atteste avoir expliqué au
participant tous les termes du présent formulaire, avoir répondu au meilleur de ma connaissance a
ses questions et lui avoir souligné la possibilité de se retirer a tout moment du projet de recherche.
Je m’engage a m’assurer que le participant recevra un exemplaire de ce formulaire d’information et
de consentement.

Signature du responsable du projet :
Date :

DECLARATION DU CHERCHEUR

Je, Myriam Rousseau, m’engage a titre de chercheuse principale, a procéder a cette étude pilote
conformément a toutes les normes éthiques qui s'appliquent aux projets comportant la participation
de sujets humains.

Signature du chercheur principal :
Date :
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT DE PARTICIPATION A
UNE RECHERCHE- PARENT -

Projet :

Etude pilote d’une formule numérique d’un programme destiné aux parents d’enfants ayant un
TSA.

Chercheurs responsables du projet :
Chercheuse principale : Myriam Rousseau, chercheuse en établissement, Centre intégré
universitaire en santé et services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec (CIUSSS MCQ)

Co-chercheurs : Suzie McKinnon, chercheuse en établissement, CIUSSS Saguenay-Lac-Saint-
Jean, CISSS Bas-St-Laurent et CISSS Coéte-Nord

Marie-Héléne Poulin, professeure a 1I’Université du Québec en Abitibi Témiscamingue

Collaboratrice du milieu de pratique :
Jacinthe Bourassa, APPR DEURI, CIUSSS MCQ

Aurélie Suzanne, étudiante a la maitrise en psychoéducation a 1’Université du Québec en Abitibi
Témiscamingue

Nature et objectifs du projet:

Le programme L’ABC du comportement des enfants ayant un TSA : des parents en action est un
programme de formation pour les parents qui permet d’accéder a des informations récentes et de
qualité sur le trouble du spectre de 1’autisme (TSA) en facilitant 1'acquisition de nouvelles habiletés
et en améliorant la qualité des interactions avec I’enfant. Ce programme a démontré sa pertinence et
son efficacité lorsqu’il est offert selon une modalité de groupe ou une modalité individuelle.
Cependant, ces formes de dispensation de services présentent certains défis pour les milieux
d’interventions, et de nombreux parents peuvent difficilement en bénéficier (éloignement
géographique, organisation complexe pour la garde de ’enfant). Dans le but de répondre aux
besoins des familles qui ne sont pas en mesure de bénéficier de la modalité individuelle ou de
groupe, une adaptation a été réalisée afin de pouvoir offrir une version numérique de ce programme.

Le but et les objectifs du projet :

Cette ¢tude pilote vise a documenter la mise en place de la version numérique du programme
L’ABC du comportement des enfants ayant un TSA : des parents en action ! et d’évaluer ses effets
et son acceptabilité sociale.

Objectifs :
1. Documenter I’implantation de la plateforme web et le soutien offert aux parents.

2. Evaluer I’expérience utilisateur de la plateforme d’apprentissage en ligne selon des critéres
statiques (crédibilité, confidentialité, personnalisation, attractivité) et dynamiques (sollicitation,
accompagnement initial et engagement).

3. Evaluer les effets de cette modalité du programme chez les parents.
4. Evaluer les effets pergus de ce programme chez les enfants des parents participant.

5. Evaluer ’acceptabilité sociale (perceptions individuelles qui portent sur I’acceptation (ou non)
d’une pratique par laquelle les individus la comparent avec les autres interventions possibles pour
en déterminer la recommandation ou pas : est-ce que la formation est approprié a ma situation, est-



ce que les stratégies enseignées sont utiles, est-ce que je la recommande aux autres parents) de la

formation par les parents.

Nature de votre participation et information recueillies :

Les parents d’enfants ayant un TSA agé de 7 ans et moins, recevant des services d’un
CISSS/CIUSSS prenant part au projet et inscrits au programme de formation sont invités a

participer a cette étude pilote. Si vous répondez a ce critére et que vous acceptez de participer au
projet, vous aurez a répondre a des questionnaires et participer a des entrevues a trois reprises :
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janvier, juin et septembre 2019. Le tableau suivant résume les activités, la durée et les moments ou

vous serez sollicités.

Activités Durée Mois
Janv. 2019 | Juin 2019 | Sept. 2019
Questionnaire sur les Entre 5 et 10
caractéristiques min
sociodémographiques de votre
famille.
Entrevue CARS2 ST portant sur Entre 20 et
les comportements de votre enfant. | 30 min
Questionnaire d’évaluation de la Entre 10 et
plateforme d’apprentissage 15 min
Questionnaire Parent Child Entre 20 et X X X
Relationship Inventory portant sur | 30 min
votre de la relation parent-enfant.
Questionnaire d’évaluation sur les | Entre 15 et X X X
connaissances en lien avec le 25 min
trouble du spectre de 1’autisme.
Questionnaire sur votre sentiment | Entre 10 et X X X
de compétence parental. 20 min
Questionnaire Parental Locus of Entre 15 et X X X
Control Scale portant sur votre 20 min
perception de contrdle spécifiques
face votre relation parent-enfant.
Entrevue Vineland Adaptive Entre 30 et X X X
Behavior Scales portant sur les 45 min

comportements adaptifs de votre
enfant.
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Questionnaire The Aberrant Entre 15 et X X X
Behavior Checklist 2 portant sur 20 min
les comportements problématiques
de votre enfant.

Questionnaire portant sur I’atteinte | Entre 5 et 10 X X
des

En résumé le temps demandé pour participer a la recherche en dehors du temps prévu pour les
ateliers est entre 5Sh45 et 9h55, soit entre 2h10 et 3h20 en janvier 2019, entre 2h45 et 3h45 en juin
2019 et entre 1h50 et 2h50 en septembre 2019. A ce temps, s’ajoute le visionnement des capsules
vidéo et la mise en application de la mise en place des stratégies vues dans le cadre du programme
(exercices) pour une durée totale d’environ 13 heures. Trois visites @ domicile d’une heure sont
aussi prévues dans le cadre du programme. Au total, c’est environ 27h heures de votre temps qui
seront investies dans le programme et la recherche.

Liste des taches :

Participer a la formation ;

Réaliser les exercices demandés ;

Participer aux visites a domicile ;

Remplir les questionnaires en lien avec le projet de recherche ;
Participer aux entretiens en lien avec le projet de recherche.

Avantages de votre participation a la recherche :

Vous n’obtiendrez aucun bénéfice personnel et direct suite a votre participation a cette recherche.
Par contre, en acceptant de participer a ce projet, vous avez la chance de faire I’apprentissage d’un
nouveau programme d’intervention susceptible d’influencer vos pratiques au quotidien. Par ailleurs,
pour votre CISSS/CIUSSS, les bénéfices de I’étude sont multiples. Cette étude aura comme
bénéfice principal d’évaluer I’implantation, 1’efficacité et 1’acceptabilité sociale d’un programme de
formation destiné aux parents et permettra de documenter les obstacles et limites rencontrés. Elle
identifiera les €léments permettant d’adapter les pratiques et viser un meilleur soutien aux parents.
Elle permettra aussi a I’équipe de participer a I’avancement des connaissances en TSA.

Risques et inconvénients de votre participation a la recherche :

Selon I’état actuel des connaissances, votre participation a cette recherche ne devrait vous causer
aucun préjudice. Si des préjudices éventuels sont découverts en cours de projet, vous en serez
aussitot informés.

Retrait de la recherche :

e Vous participez a cette recherche seulement si vous le voulez.

e Vous pouvez interrompre votre participation a la recherche a n’importe quel moment. N’ importe
quand vous avez le droit d’arréter de participer a la recherche sans pénalité. Vous pouvez
informer verbalement ou par écrit les chercheurs de votre décision de cesser votre participation a
la recherche.

e Sivous arrétez votre participation a la recherche, a votre demande, nous détruirons toutes les
informations que nous avons recueillies sur vous.

Confidentialité :

Toutes les informations recueillies seront confidentielles.
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Ces informations seront mises dans un dossier sans aucun nom. Un code numérique remplacera
votre nom. Seule la responsable de la recherche connaitra ce code.

Le dossier de recherche de la personne ne sera lu que par 1’équipe de recherche.
Votre nom ne sera jamais écrit dans les documents de la recherche.

Les informations recueillies ne seront utilisées que pour cette recherche. Elles seront conservées
dans un classeur a clé dans un local au situé CIUSSS MCQ, au 3255, rue Foucher a Trois-Riviéres,
lui aussi fermé a clé.

La mise en place et la gestion des banques de données informatisées seront sous la responsabilité de
la chercheuse principale. Ces banques de données informatisées seront conservées dans un
répertoire informatique auquel Mme Myriam Rousseau ainsi que son équipe de recherche auront
acces a I’aide d’un mot de passe.

Lors des présentations des résultats, aucun nom ne sera jamais mentionné. En acceptant de
participer a la recherche, vous acceptez que des informations sur les actions des animateurs du
programme soient communiquées a d’autres personnes, mais aucune de ces personnes ne sera
jamais informée de votre identité.

Toutes les informations seront gardées pendant 5 ans suivant la fin de la recherche. A la fin de cette
période, les informations qui vous concernent seront déchiquetées.

Le Comité d’éthique de la recherche volet psychosocial du CIUSSS MCQ s’assurera du respect des
régles éthiques pendant toute la durée de la recherche. Il se peut que le CER volet psychosocial
demande a consulter le dossier de recherche pour faire un suivi et évaluer la recherche.

Clause de responsabilité

Si vous acceptez de participer a cette recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs ou les établissements impliqués de leurs responsabilités 1égales et
professionnelles.

Financement du projet de recherche
La chercheuse principale de ce projet a regu un financement de 1’ Institut universitaire en DI-TSA
pour mener a bien ce projet.

Compensation
Aucune compensation financiére est remise pour la participation a ce projet.

Personnes-ressources

Si vous avez des questions sur la recherche, vous pouvez contacter la chercheuse Mme Myriam
Rousseau, Ph. D. de I’Institut universitaire en DI-TSA au numéro de téléphone (819) 352-4681 ou
par courriel a I’adresse suivante : myiam_rousseau@ssss.gouv.qc.ca

Pour toutes questions concernant vos droits en tant que participant a ce projet de recherche ou si
vous avez des plaintes ou des commentaires a formuler vous pouvez communiquer avec le
commissaire local aux plaintes et a la qualité des services du CIUSSS MCQ aux numéros suivants :
1 888 693-3606.

Surveillance des aspects éthiques

Le comité d’éthique de la recherche volet psychosocial du CIUSSS MCQ a approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute révision et
toute modification apportée au protocole de recherche et au formulaire d'information et de
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consentement. Pour toute information, vous pouvez communiquer avec le secrétariat du bureau
intégré de 1’éthique du CIUSSS MCQ au 819 372-3133, poste 32303.

Signatures requises :

Pour le participant : Je reconnais avoir eu assez d’information sur la recherche et je comprends ce
que ma participation a cette recherche implique. En toute connaissance et en toute liberté, j’accepte
d’y participer et j’autorise les responsables a utiliser les résultats de ma participation aux fins de
cette recherche et pour les publications qui en découleront.

Nom du participant (en lettres moulées) :
Numéro de téléphone du participant :
Adresse courriel du participant :
Signature du participant :
Date :

FORMULAIRE D’ENGAGEMENT

Je soussigné-e (Prénom, Nom), atteste avoir expliqué au
participant tous les termes du présent formulaire, avoir répondu au meilleur de ma connaissance a
ses questions et lui avoir souligné la possibilité de se retirer a tout moment du projet de recherche.
Je m’engage a m’assurer que le participant recevra un exemplaire de ce formulaire d’information et
de consentement.

Signature du responsable du projet :
Date :

DECLARATION DU CHERCHEUR

Je, Myriam Rousseau, m’engage a titre de chercheuse principale, a procéder a cette étude pilote
conformément a toutes les normes éthiques qui s'appliquent aux projets comportant la participation
de sujets humains.

Signature du chercheur principal :
Date :




ANNEXE E :
FICHE DE PRESENTATION DES INTERVENANTS

72



73
FICHE DE PRESENTATION-INTERVENANT PROJET ABC NUMERIQUE

INSTRUCTIONS ET CONSIGNES :

1/Veuillez cliquer sur la zone d’écriture pour indiquer votre réponse ou choisir dans la liste déroulant
w |’¢lément qui correspond le mieux.

19%

2/Enregistrer ~ votre  version complétée  puis la  retourner par  courriel i
Amelie.Fournier@ssss.gouv.qc.ca

Date de passation : Cliquez ic1 pour entrer une date.

1. Votre nom : Cliquez ici pour entrer du texte.

2. Nom du CISSS/CIUSSS : Cliquez ici pour entrer du texte.
3. Je suis : Choisissez un ¢lément.

4. J’ai : Choisissez un ¢lément.

5. Je travaille dans le cadre des services : Choisissez un élément.

Autre, précisez : Cliquez ici pour entrer du texte.

6. Mon titre d'emploi est : Choisissez un élément.

Autre, précisez : Cliquez ici pour entrer du texte.

7. Mon niveau de scolarité est : Choisissez un élément.Autre, précisez : Cliquez ici pour entrer du
texte.Cliquez ici pour entrer du texte.

8. Je travaille aupres des personnes ayant un TSA agées de : Choisissez un élément.

Autre, précisez : Cliquez ici pour entrer du texte.
9. Nombre d'années d'expérience dans ce service : Choisissez un ¢lément.
10. Nombre d'années d'expérience aupres d'enfants ayant un TSA : Choisissez un élément.

11. Dans le cadre de mes fonctions, je dois offrir du soutien aux parents des enfants ayant un
TSA : Choisissez un ¢lément.

12. Nombre d'années d'expérience aupres des parents : Choisissez un élément.
13. J’ai déja animé le programme ABC dans le cadre de mes fonctions : Choisissez un élément.

14. J’ai déja réalisé les visites a domicile du programme ABC dans le cadre de mes fonctions :
Choisissez un élément.



ANNEXE F :
QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE, ET QUESTIONNAIRE SUR LES
COMPETENCES PARENTALES
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DONNEES SOCIODEMOGRAPHIQUES

Date de passation :

Lisez chacune des questions et répondez en cochant la case qui correspond a votre situation.
1

Genre du répondant : [ Masculin
[J Féminin
2- Quelle est la langue parlée a la maison ?
[ Frangais
L1 Anglais

] Autres. Précisez :

3- Dans quel pays étes-vous né?

4- Quel est votre niveau de scolarité ?
0 Moins d’une 7°™ année;
[J Etudes Secondaires partiellement complétées;
[0 Dipléme d’Etudes Secondaires obtenu;
O Dipléme d’Etudes Professionnelles obtenu;
[ Etudes Collégiales partiellement complétées;
[0 Dipléome d’Etudes Collégiales obtenu;
O Etudes Universitaires partiellement complétées
O Dipléome d’Etudes Universitaires obtenu
5. Quel est votre revenu familial brut annuel ?
L] Moins de 5000 $
(] Entre 5 000 et 10 000$
[J Entre 10 001 et 15 000$
(1 Entre 15 001 et 20 000$
[J Entre 20 001 et 25 000$
(] Entre 25 001 et 30 000$
(] Entre 30 001 et 35 000$
L] Entre 35 001 et 40 000$
[ Plus de 40 0003
[ Plus de 60 0003
] Plus de 80 0003
[ Plus de 100 000$
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Quelle est votre occupation actuelle ?
L] Salariée a temps plein
[ Salariée a temps partiel
L] Contractuelle
0 A la maison

L] Autres, précisez :

6. Dans quel type de famille vit I’enfant ?

] Une famille nucléaire 1 Autres. Précisez :

[] Une famille recomposée
[J Une famille monoparentale

7. Combien d’enfants vivent a votre domicile ?

Combien présente des particularités du développement ou d’apprentissage (ex : TED, TDAH,
déficience intellectuelle, syndromes génétiques) ?

8. Dans quelle mesure étes-vous satisfait du soutien recu de la part des membres de votre
famille, d’amis ou d’une gardienne ?

L] Peu satisfait L1 Moyennement satisfait L] Satisfait

9. Avez-vous déja suivi une formation sur le trouble du spectre de ’autisme mis a part
celles offertes par votre CISSS/CIUSSS ?

1 Oui 1 Non

Si oui, laquelle ou lesquelles :

Les formations étaient offertes par :

[] Une association de parents, spécifiez le nom :

[ Un organisme communautaire, spécifiez le nom :

[] Autres, spécifiez :




77

Données concernant I’enfant
10. Quel est le sexe de votre enfant ? [ ] Masculin [] Féminin

11. Quel age a votre enfant

12. Quelle est la date de naissance de votre enfant ?

13. Quel est le diagnostic de votre enfant ?

14. Votre enfant a-t-il d’autres diagnostics ou particularités ?

15. Depuis combien de temps votre enfant recoit-il des services spécialisés en TSA du
CISSS/CIUSSS ?

16. Au cours de la derniére année, combien d’heures d’intervention par semaine votre enfant
a-t-il recues du CISSS/CIUSSS ?

18- Au cours de la derniére année, est-ce que votre enfant présente des comportements-défis ?

(] Jamais
[] Rarement
[J Quelques fois
[] Réguliérement
[J Toujours
19- J'arrive a gérer les comportements-défis de mon enfant :
(] Jamais
[] Rarement
[J Quelques fois
[] Réguliérement
[J Toujours
20- Cette année, quel type de classe votre enfant fréquente-t-il ?
[1 Réguliére sans soutien
[ Réguliére avec soutien
[1 Spécialisée dans une école réguliére
L1 Spécialisée dans une école spécialisée

1 Autres :

21- Quels types de services du CISSS/CIUSSS vous ou votre enfant recevez-vous ?
[J Soutien éducatif / apprentissage / stimulation
[ Soutien aux parents
[] Soutien a la fratrie
L] Répit
[1 Autres :
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22- Quel type de services recevez-vous excluant ceux des services spécialisés du
CISSS/CIUSSS?

[0 Communautaire

[] Soutien aux parents L] Soutien a la fratrie L] Répit
L] Autres :

[] Association de parents
[ Soutien aux parents [ Soutien a la fratrie L1 Répit
L] Autres :

L1 Autres, spécifiez :

Données complémentaires
23- Quel est votre niveau d’aisance face a ’utilisation de ’ordinateur ?
[J Pas du tout a I’aise
L] Pasal’aise
O A laise
L] Trés al’aise
[] Parfaitement a 1’aise
24- Quel est votre niveau d’aisance face a ’utilisation d’Internet ?
[J Pas du tout a I’aise
L1 Pasal’aise
O A laise
L] Trés al’aise
[] Parfaitement a 1’aise
25- Seriez-vous intéressé par les résultats de la recherche?
1 Oui 1 Non
Si oui, de quelle fagon :
(1 Par écrit
L1 Par capsule vidéo
[] Par webinaire

[l Autres :




QUESTIONNAIRE SUR LES COMPETENCES PARENTALES

Nom:

Lien avec I’enfant :

Date:

Lisez chacune des questions.

Sur une échelle « fortement en désaccord » a « fortement en accord », cochez la case qui
correspond le mieux a votre situation. Répondez au meilleur de vos connaissances. Vos réponses
seront confidentielles.

Fortement Plutéten Plusou Plutét Fortement

en désaccord moins en en accord
désaccord en accord
accord

1. Jai confiance en mes
compétences parentales en ce
moment.

2. J’ai confiance en ma capacité a
comprendre les fonctions du
comportement de mon enfant

3. J’ai confiance en ma capacité a
gérer les comportements plus
difficiles de mon enfant.

4. Je suis en mesure d’expliquer les
comportements de mon enfant a
autrui (professeur, membres de la
famille, etc.).

5. Quand mon enfant participe a
une activité difficile, je lui donne
une récompense.

6. Je sais adapter mon langage pour
aider mon enfant a comprendre
les consignes.

7. Je sais comment modifier
I’environnement pour provoquer
des situations d’apprentissage chez
mon enfant.

Les questions suivantes (8 a 13) sont en lien avec des techniques d’intervention et
d’accompagnement pour ’apprentissage chez les enfants ayant un TSA.



Fortement Plutoten Plusou Plutét Fortement
en désaccord moins en en accord
désaccord en accord
accord
8. Je connais la technique de
I’extinction du comportement.
Oui Non
Si oui, je suis capable d’utiliser cette
technique.
9. Je connais la technique de
chainage.
Oui Non
Si oui, je suis capable d’utiliser cette
technique.
10. Je connais la technique de
guidance/incitation verbale.
Oui Non
Si oui, je suis capable d’utiliser cette
technique.
11. Je connais la technique de
guidance/ incitation visuelle.
Oui Non
Si oui, je suis capable d’utiliser cette
technique.
Fortement Plutéten Plusou Plutét Fortement
en désaccord moins en en accord
désaccord en accord
accord

12. Je connais la technique de

guidance/incitation
environnementale.
Oui Non
Si oui, je suis capable d’utiliser cette
technique.

13. Je connais la technique de
modelage.

Oui Non
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Si oui, je suis capable d’utiliser cette
technique.

Fortement Plutoten Plusou Plutot Fortement

en désaccord moins en en accord
désaccord en accord
accord

15. J’ignore le mauvais
comportement de mon enfant.



16.

17.

18.

19.

20.

21.

Fortement Plutdten Plusou Plutét Fortement
en désaccord moins en en accord
désaccord T accord
accord

Je montre le comportement
souhaité lorsque mon enfant se
comporte de fagcon inappropriée.
Je suis heureux dans mon role de
parent.

Je consacre plus de temps et
d’énergie que j’ai a donner pour
prendre soin de mon enfant.

Je me sens dépassé par les
responsabilités d’étre un parent
d’un enfant ayant un TSA.

Je me sens proche de mon enfant
ayant un TSA.

Je me sens confiant en tant que
parent d’un enfant ayant un TSA.
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ANNEXE G:
PARENT CHILD RELATIONSHIP INVENTORY (PCRI)
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PCRI

Directives

, .. . o . Nom du répondant :
Les énoncés ci-dessous décrivent différents sentiments que les

parents peuvent avoir face a leur enfant. Pour chacun des énoncés, veuillez
indiquer comment vous vous sentez. Si vous €tes fortement en accord,
cochez le 1 a gauche de I’énoncé. Si vous €tes en accord avec 1’énoncé,
cochez le 2. Si vous étes en désaccord, cochez le 3. Si vous étes fortement

en désaccord, encerclez le 4. Assurez-vous de cocher la bonne réponse Lien avec 1’enfant : Age :
avec 1’énoncé.

Date d’aujourd’hui :

Si vous souhaitez modifier votre réponse, faites un trait sur cette
derniére et choisissez une autre réponse. Langue parlée a la maison :

Essayez de répondre a tous les énoncés. Si vous n’étes pas certain
de ce que vous ressentez, encerclez la réponse qui correspond le mieux a
VoS sentiments en ce moment. Genre de ’enfant: M F Age de I’enfant :

Iln’ i ise réj : i
I n’y a pas de bonne ni de mauvaise réponse. Date de naissance -
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1. Mon enfant m’informe généralement lorsque quelque chose le dérange.

2. J’ai de la difficulté a discipliner mon enfant.

3. Je retire autant de satisfaction d’avoir un enfant que les autres parents.

4. J’ai de la difficulté & comprendre mon enfant.

5. Je passe beaucoup de temps avec mon enfant.

6. Quand vient le temps d’élever mon enfant, je me sens seul(e) la plupart du temps.
7. Mes sentiments face & mon rdle parental changent de jour en jour.

8. Les parents devraient protéger leurs enfants des situations pouvant les rendre
malheureux.

9. Lorsque j’ai a dire « non » a mon enfant, j’essaie de lui expliquer pourquoi.
10. Il est plus difficile de s’occuper de mon enfant que de la plupart des autres enfants.
11. Je peux dire, en regardant le visage de mon enfant, comment il se sent.

12. Je m’inquicte beaucoup au sujet de I’argent.
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Je me questionne parfois a savoir si je prends les bonnes décisions sur la fagon dont

j’éléve mon enfant.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Etre un parent est naturel pour moi.

Je céde parfois a mon enfant pour éviter une crise de colére.

J’aime mon enfant comme il est.

Je retire beaucoup de plaisir de tous les aspects de ma vie.

Mon enfant n’est jamais jaloux des autres.

Je me demande souvent quels sont les avantages a élever des enfants.
Mon enfant me dit tout sur ses ami(e)s.

J’aimerais pouvoir fixer des limites plus fermes a mon enfant.

Je suis tres satisfait(e) d’avoir des enfants.

Parfois, je sens que si je n’ai pas plus de temps loin de mon enfant je vais devenir

fou/folle.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

Je regrette d’avoir des enfants.

Les enfants devraient recevoir la plupart des choses qu’ils désirent.

La plupart du temps, mon enfant est hors de contrdle.

Etre un parent n’est pas aussi satisfaisant que je le pensais.

Je sens que j’utilise un langage que mon enfant comprend.

Présentement, ma vie est trés stressante.

Je ne m’inquiéte jamais pour mon enfant.

Je souhaite que mon enfant ne m’interrompe pas quand je parle a quelqu’un d’autre.

Les parents devraient donner a leurs enfants tout ce qu’eux-mémes n’ont pas eu.
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33. Je me sens généralement bien dans mon role de parent.

34. Parfois, je me sens débordé par mes responsabilités de parents.

35. Je me sens trés proche de mon enfant.

36. Je suis généralement satisfait(e) de la facon dont ma vie se déroule actuellement.
37. Je n’ai jamais eu de probléme avec mon enfant.

38. Je ne supporte pas 1’idée que mon enfant grandisse.

39. Mon enfant dirait que j’ai une bonne écoute.

40. Je perds souvent mon sang-froid avec mon enfant.

41. Je suis tres impliqué(e) dans les sports et les activités de mon enfant.

42. Mon conjoint(e) et moi travaillons en équipe pour réaliser les tiches ménageres.
43. Je n’ai jamais été embarrassé(e) par ce que mon enfant a dit ou fait.

44. Mon enfant sait vraiment comment me mettre en colére.

45. Les parents devraient €tre prudents face aux amis (e) que leur enfant fréquente.
46. Quand mon enfant a un probleéme, il vient généralement me voir pour en parler.
47. Mon enfant ne remet jamais a plus tard les choses qui devraient étre faites maintenant.
48. Etre parent est ’une des choses les plus importantes dans ma vie.

49. Les femmes devraient rester a la maison et s’occuper des enfants.

50. Les adolescents ne sont pas assez agés pour décider de la plupart des choses par eux-
mémes.

51. Mon enfant garde beaucoup de secrets.
52. Les méres qui travaillent nuisent a leurs enfants.

53. Je sens que je ne connais pas vraiment mon enfant.
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54. Je trouve parfois difficile de dire non a mon enfant.

55. Je me demande si j’ai bien fait d’avoir des enfants.

56. Je préférerais faire beaucoup d’autres choses que de passer du temps avec mon enfant.
57. C’est la responsabilité du parent de protéger son enfant du danger.

58. Parfois, je me demande comment je pourrais survivre si quelque chose arrivait 8 mon
enfant.

59. Je m’ennuie de la relation que j’avais avec mon enfant lorsqu’il était plus jeune.
60. Mon enfant me parle rarement, sauf quand il veut quelque chose.

61. La principale responsabilité¢ d’un péere est de subvenir financiérement aux besoins de ses
enfants.

62. Il est préférable de discuter avec son enfant que de simplement lui dire quoi faire.
63. Je passe tres peu de temps a discuter avec mon enfant.
64. J’ai I’impression qu’il y a une grande distance entre mon enfant et moi.

65. Pour une femme, avoir une carriere épanouissante est aussi important que d’étre une
bonne mére.

66. Je menace souvent mes enfants de les punir, mais je ne le fais jamais.
67. Si c’¢était a refaire, je n’aurais probablement pas d’enfant.

68. Les conjoints (e) devraient aider a s’occuper des enfants.

69. Les meres devraient travailler seulement si c’est nécessaire.

70. Certaines personnes diront que mon enfant est un peu gaté.

71. Je crains beaucoup que mon enfant soit blessé.

72. J’ai rarement du temps a passer avec mon enfant.

73. En bas de quatre ans, la plupart des enfants sont trop jeunes pour suivre un programme
préscolaire ou aller a la garderie ou au CPE.
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74. Une femme peut avoir une carriere satisfaisante tout en étant une bonne mere.

75. Je garde une photographie de mon enfant dans mon portefeuille ou dans mon sac a
main.

76. J’ai du mal a laisser aller mon enfant.
77. Je sens que je ne sais pas comment parler a mon enfant afin qu’il me comprenne bien.

78. Avoir une mere présente a temps plein est préférable pour un enfant.



ANNEXE H:
PARENTAL LOCUS OF CONTROL SCALE (PLOC)
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Echelle de mesure du lieu de controle parental
Campis, Lyman et Prentice-Dunn (1986)
Traduction et adaptation Stipanicic et al. (2013)
Version 1

Lisez chacune des questions et cochez, sur une échelle de 1 (fortement en désaccord) a 5 fortement
en accord), le chiffre correspondant le mieux a votre situation ou a votre opinion.

Enoncés

Forte  Plutot  Plus  Plutét Forte
ment en ou en ment
en désacc moins accord en
Désac ord  d’acco accord

cord rd 4
1 2 3 5

Ce que je fais a peu d’effet sur le comportement
de mon enfant

Quand cela ne va pas bien entre mon enfant et
moi, je peux difficilement y remédier.

Les parents devraient s’occuper des problémes de
leur enfant, car les ignorer ne les fera pas
disparaitre.

Si votre enfant fait des crises de colére malgré
tous vos efforts, vous pourriez tout aussi bien
abandonner.

Mon enfant réussit toujours a faire a sa téte, alors
pourquoi essayer de le faire changer d’idée ?

Peu importe ce qu’un parent peut essayer, certains
enfants ne réussiront jamais a €tre raisonnables.

J’arrive souvent a prédire le comportement de
mon enfant dans des situations données.

I1 est peu sage de trop espérer de mon enfant, car
tout est une question de chance ou de malchance.

Lorsque mon enfant se met en colere, je réussis
habituellement a bien gérer la situation a condition
de garder mon calme.

10.

Quand je fixe des objectifs a mon enfant, je suis
presque certain(e) de pouvoir l'aider a les
atteindre.

1.

Il n’y a pas de bon ou de mauvais enfant, il n’y a
que des bons ou de mauvais parents.

12.

Quand mon enfant agit bien, c’est en raison des
efforts que j’y ai mis.

13.

Les parents qui ne réussissent pas a se faire obéir
de leur enfant ne savent pas comment s’y prendre
avec eux.




Enonces
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Plutot  Plus  Plutot  Forte
en ou en ment
en désacc moins accord en
Désac ord  d’acco accord
cord rd 4
1 2 3 5

Forte
ment

14.

Les problémes de comportement de mon enfant ne
sont de la faute de personne d’autre que de moi.

15.

Les individus qui en ont le potentiel et qui
n’arrivent pas a étre de bons parents ne sont pas
suffisamment persévérants.

16.

Les problémes de comportements de 1’enfant sont
souvent dus a des erreurs que leurs parents ont
faites.

17.

Les parents qui se sentent impuissants face a leur
enfant le sont simplement parce qu’ils n’emploient
pas les bonnes stratégies parentales.

18.

La plupart des problémes de comportement des
enfants ne surviendraient pas si les parents avaient
acquis de meilleures compétences parentales.

19.

Je suis responsable du comportement de mon
enfant.

20.

Les échecs et les réussites que je vis comme
parent sont le résultat direct de mes propres
comportements.

21.

Ma vie est controlée en bonne partie par mon
enfant.

22.

Mon enfant ne contrdle pas ma vie.

23.

Mon enfant a une influence sur mon nombre
d’amis.

24.

J’ai ’impression que ce qui se passe dans ma vie
est largement déterminé par mon enfant.

25.

J’ai de la facilité a fonctionner de maniére
indépendante et a éviter les tentatives de controle
de mon enfant sur moi.

26.

Quand je fais une erreur avec mon enfant, je suis
habituellement capable de la corriger.

27.

Méme si votre enfant fait souvent des crises de
colere, un parent ne devrait jamais abandonner.

28.

Etre un bon parent repose souvent sur la chance
d’avoir eu un enfant facile.

29.

Je fais partie des parents qui ont eu la chance
d’avoir un enfant facile.

30.

J'ai souvent réalis¢ dans le cas de mes enfants que
ce qui doit arriver arrivera inévitablement.
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Forte  Plutét  Plus  Plutét Forte
ment en ou en ment
en désacc moins accord en
Désac ord  d’acco accord

cord rd 4
1 2 3 5

31.

Le destin a été bon pour moi, si j'avais eu un
enfant difficile, je ne sais pas ce que j'aurais fait.

32.

Le succes en matiére d’éducation d'enfants semble
étre davantage li¢ a 'humeur et aux sentiments du
moment de 1'enfant plutdt qu'a nos propres actions.

33.

Ni mon enfant ni moi ne sommes responsables de
son comportement.

34.

Pour que mes plans fonctionnent, je m'organise
pour qu'ils concordent avec ceux de mon enfant.

35.

La plupart des parents ne réalisent pas a quel point
I’évolution de leurs enfants est influencée par des
événements fortuits.

36.

L'hérédité joue un rdle majeur dans la personnalité
de l'enfant.

37.

Sans pause(s) au moment opportun, on ne peut pas
étre un parent efficace.

38.

Je me sens toujours en contréle quand il s'agit de
mon enfant.

39.

Le comportement de mon enfant dépasse
quelquefois ma capacité a y faire face.

40.

Parfois, j'ai I'impression que le comportement de
mon enfant est sans espoir.

41.

I1 est souvent plus simple de laisser mon enfant en
faire a sa téte que d’avoir a supporter une crise de
colere.

42.

Je réalise que mon enfant m'amene parfois a faire
des choses que je ne voulais pas vraiment faire.

43.

Mon enfant se comporte souvent de manicre tout a
fait différente de ce que j'aurais souhaitg.

44.

Lorsque je suis fatigué(e), je laisse parfois mon
enfant faire des choses que je n'aurais pas
acceptées normalement.

45.

Parfois, j'ai 'impression de ne pas avoir
suffisamment de controle sur la direction que
prend la vie de mon enfant.

46.

Je permets a mon enfant de s'en tirer par rapport a
certaines choses.

47.

Il n'est pas si difficile d'amener mon enfant a
changer d'idée par rapport a quelque chose.
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Aberrants Behavior ChecKlist — Domicile (version en frangais)

Nom de ’enfant :

Date d’aujourd’hui :

Date de naissance :

Relation de I’évaluateur avec I’individu

Pére

Mg¢ére
Beau-pere
Belle-mére

Autre :

Nom de I’évaluateur :

Sexe: M

94

Conditions : Le fonctionnement de ’enfant est-il limité d’une certaine maniére en raison des
déficiences suivantes? (Veuillez cocher les numéros appropriés)

Non

Légerement

Modérément

Sévérement

Déficience auditive

Déficience visuelle
(nécessitant plus que des lunettes)

Troubles de la parole et du langage

Crises d’épilepsie

Trouble du spectre de I’autisme (TSA)

Problémes gastro-intestinaux

g)

Handicap physique

h)

Problémes de sommeil chronique

Conditions médicales/autres
(Veuillez décrire)

Dispositifs d’assistance (Veuillez cocher tout ce qui s’applique)

Fauteuil roulant

Marchette, canne, orthése, autres dispositifs de mobilité

Dispositif de communication

Aide auditive/dispositif d’amplification

Supports sensoriels (liste)

Médicaments actuels (Veuillez énumérer tous les médicaments et les doses) :
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Tout changement de médication récente (4 derniéres semaines)?
INSTRUCTIONS

Veuillez évaluer le comportement de votre enfant au cours des quatre derniéres semaines. Pour

chaque élément, décidez si le comportement est un probléme et cocher le chiffre approprié.

0 = Pas du tout un probléme
1 = Probléme, mais d’intensité légere
2 = Probléme modérément sérieux
3 = Probléme séveérement sérieux
Lorsque vous évaluez le comportement de votre enfant, veuillez garder ces points a ’esprit :

(a) Prenez compte la fiequence relative pour chaque comportement spécifié. Par exemple, si votre
enfant fait plus de crises de colere que la plupart des jeunes du méme age et du méme sexe, le
probléme est probablement (2) modérément sérieux ou (3) sévérement sérieux, méme si cela ne
survient qu’une ou deux fois par semaine. D’autres comportements, tels que la non-conformité,
devraient probablement survenir plus fréquemment pour mériter une note élevée.

(b) Considérez le comportement de votre enfant avec tous les membres de votre famille, votre
entourage et pas seulement avec vous-méme. S’il a des problémes avec les autres, mais pas avec
vous, essayez de prendre en compte I’ensemble de la situation.

(c) Essayez de déterminer si un comportement donné interfére avec son développement fonctionnel
ou ses relations. Par exemple, le balancement chronique du corps peut ne pas perturber les autres,
mais cela nuit presque certainement au développement de votre enfant. Ainsi, un comportement
inadapté doit étre pris en compte, de méme qu’un comportement agressif.

(d) Les évaluateurs sont encouragés a s’appuyer en partie sur les observations d’autres personnes, en
particulier celles qui connaissent bien votre enfant et celles qui peuvent I’observer dans d’autres
situations, par exemple a 1’école, etc.

Ne vous questionnez pas trop longtemps sur chaque énoncé. Votre premiere réponse est généralement
la bonne.



Probléme
Pas du o7
mais
tout un y .,
. d’intensité
probléeme L.
légere
0
1

Probléme
modérément
sérieux

2
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Probléme
séverement
sérieux

3

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.

17.

18.
19.

Excessivement actif a la maison, a
I’école ou ailleurs

Se blesse
Indifférent, paresseux, inactif

Agressif envers les autres individus
et les membres de votre famille ou
entourage

Cherche a s’isoler des autres

Mouvement du corps récurent, sans
signification

Turbulent (de maniére inappropriée
et bruyante)

Crie de maniere inappropriée
Parle excessivement
Crises de colére/explosif

Comportements stéréotypés;
mouvements répétitifs

Préoccupé, regarde le vide
Impulsif (agis sans réfléchir)
Irritable (grincheux ou pleurniche)
Agité, incapable de rester assis

Renfermé; préfére les activités
solitaires.

Comportements étranges et
bizarres

Désobéissant, difficile a controler

Crie a des moments inappropriés
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20. Expression faciale fixe; manque de
réactivité émotionnelle

22. Discours répétitif

24. Peu coopératif

26. Résiste a toute forme de contact
physique

28. Ne préte pas attention aux
instructions

30. S’isole des autres personnes

32. S’assoit ou reste dans une position
pendant longtemps

34. Pleure pour de petits ennuis et les
blessures mineures

36. Humeur qui change rapidement

38. Ne reste pas assis (p. ex., pendant
les cours ou les périodes
d’apprentissages, lors des repas,
etc.)
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40. Difficile d’entrer en contact avec
lui

42. Préfere étre seul

44. Facilement distrait

46. Répete un mot ou une phrase
encore et encore

48. Court ou saute constamment dans
la piece

50. Se blesse intentionnellement

52. S’inflige de la violence physique
(automutilation)

54. Tends a étre excessivement actif

56. Ignore délibérément les
instructions

58. Montre peu de réactions sociales
aux autres



ANNEXE J :
CHILDHOOD AUTISM RATING, SCALE, (2DE VERSION)
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|CARST | | |
~  ECHELLE D'EVALUATION DE L' AUTISME INFANTILE

Eric SCHOPLER et Col.
Traduction et adaptation frangaise: Bernadette ROGE

CAHIER DE NOTATION

NOM:

Ne D'IDENTIFICATION:

DATE DE LEXAMEN:

DATE DE NAISSANCE:

AGE CHRONOLOGIQUE:

EXAMINATEUR:

SCORES AUX DIFFERENTES CATEGORIES
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L
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' 1
1 1

1518 21 22 27 3¢ 33 36 39 42 45 48 31 54 357 60

NON AUTISTIQUE LEGEREMENT A SEVEREMENT AUTISTIQUE
MOYENNEMENT :
AUTISTIQUE
Tous droits de traduction, de reproduction et d'adaptation réservés pour tous pays,
Editions Scientifiques et Psychologiques, 92130 Issy - Les — Moulineaws, Dépdt légal 4e trimestre 1982
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| msmucnONsw

entourer le nombre qui correspond le miewy & I description du comportement de l'enfant. T'est possible de mancer |3
description en utilisant les notes imtermédiaires, 1,5 - 2.5 - 3,5. Pour chaque item, des critéres de cotation abrégés sopt
fournis. Se reporter au chapitre 2 du manuel PouT prendre conmaissance des critéres de cotation détaillés,

}LI -RELATIONS SOCIALES w

(=

1-

4

Pas de difficulté ou d'anomalie dans les relations gvec les personnes. Le comportement de l'enfant est approprié 4
Tdge. Un certain degré de timidits, de g8ne ou de contrariéts Iid an fait d'étre guidé dans les activités pewvent étre
observées mais pas davantage que chez les enfants normaux du méme dge.

Anomalies mineures dans les relations, L'enfant peut dviter ,Ciﬂ regarder l'adulte dans les yeux, beut éviter le contact
avee l'adulte ou se montrer réticent si I'interaction est initide de maniére forcde, -Btre excessivement timide, étre moins
sensible 4 la présence de 'adulte qu'il ne serait normai gu s'agripper plus souvent aux paremis que la phpart des enfants
du méme ige, :

Anomalies moyennes dans les relations. L'enfant présente parfais des comportements de Tetrait, il parait insensible 4
la présence de I'aduite, Une intervention importante =t durable peut parfois étre nécessaire pour obtenir l'attention de

Penfant. Le contact initié par I'enfant Ti-méme est minime,

Anomalies sévéres dans les relations, L'enfant est constamment en Tetrait et insensible 4 ce que fait adulte, 11 ne
répond pratiquement famais et ne cherche presque jamais le comtact avec l'adulte.  Seuls les efforts les plus prolongés
pour attirer 'attention de l'enfant Peuvent avoir un effer,

OBSERVATIONS: ' i

}EMTATION 7{

1,5

25

3,5

Imitation approprie. 1'enfant Peut imiter dss sons, des mots et des mouvements qui correspondent 4 son nivean.

1-

2~ [Imitation légérement anormale. Lz plapart du temps, 1*em"ant_‘ imite des comportements simples tels que taper des
mams o reproduire des sons, Occastonnellement, il n'imite qu'en ¥ étant poussé on apres un délai, )

3- IDmitation mayennement anormale. L'enfant n'imite que de temps 4 antre et l'adulte doit insister et Paider pour qu'il le
fassa, Fréquemment, I'enfant nimite qu'aprés un délai,

4- Imitation sévérement anormale. L'enfant n'imite que rarement ou Jjamais des sons ou des mouvements méme quand il
¥ est poussé qu 2idé par I'adults. .

OBSERVATIONS:

2-
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) E 111 - REPONSES EMOTIONNELLES y

1.5

(%)
w

1- Réponses émotionnelles approprides a l'dge et @ la situation, L'enfant présente un type et une intensité de réponse
normaux. Cela s¢ manifeste par un changement av nivean de V'expression faciale, la posture et la facon de se
comporter.

2- Réponses émotionnelles légérement anormales. L'enfant présents parfois un type et un degré de réaction émotionnelle
inappropriés. Les réponses ont parfois pen de liens avec les objets o les événements présents.

3~ Réponses émotionnelles moyennement anormales. L'enfant présents des signes d'inadéquation dans ie type ot
l'intensité des réponses émotionnelles. Les réactions peuvent étre relativement inhibées ou excessives, peuvent tre

sans rapport avec la simmation. L'enfant peut grimacer, rire, ou ss raidir méme si Hen dang l'environnement pe semble
devoir provoquer une émotion,

4 Réponses émotionnelles sévérement anormales. Les réponses sont rarsment appropriées 4 la situation. Lorsque
l'anfant est dans un état émotionnel déterming, il est difficile de le fairs changer d'humeur. Inversement, il peut
présenter des émotions trés différentes alers que rien n'a changg dans la simation.

L

OBSERVATIONS:

lﬂ'\" - UTILISATIONS DU CORPS ]|

=]
i

La
tn

Utitisation nermale du corps pour I'ige. L'enfamt bouge avec la méms alsance, la méme habileté et le méme nivean de
coordination qu'un enfant du méme fge.

2- Utifisation du corps légérement anormale. De légires particularités tels que maladresse, mouvements répétitifs,
pauvreté des coordinations, sont vbservées. Des mouvements plus inhabituels peuvent apparaftre mais rarement.

3-  Utilisation moyenne anormale du corps. Des comportements qui sont nettement étranges ou inhabituels pour un
enfant de cet Age sont relevés: mouvements bizarres des doigts, posture particuliére des doigts ou du corps, fixation du
regard sur une partie du corps, manipulation dn corps, auto-agression, balancement, tournoiement, agitation des doigts
ou marche sur la pointe des pisds. :

4~ Utilisation sévérement anormale du corps. Des mouvements tels que csux décrits ci-dessus apparaissant avec une
infensité et ume fréquence importants correspondent 4 ume utilisation sévétement anormale du corps. Ces
compertements peuvent persister en dépit des tentatives pour dliminer ou pour impliquer I'enfamt dans d'autres activités.

OBSERVATIONS:
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ﬂ V- UTILISATION DES OBJETS 7[

15

I-

2-

Intéré: norinal pour les jousts et autres objets, utilisation apprapriée. L'enfamt manifests un fntéréy nermal poyr ;

Jouets et las autres objets adaptés 4 son niveau d'habiletd ot les utilise d'une maniers appropride.

Intérét légérement anormal pour les jousts et les autres objets, wiilisation ligirement inapproprize, L'enfant peut
présenter un intérét atypique pour les objets on jouer avec d'nne maniere immature (par exemple, tape avec Je Jjoust on
le suce).

Intérét moyennement anormal pour les objets, utilisation moyennement inappropride. L'enfant Peut manifester peu
d'imtérét pour les jouets ou d'awtres objets, ou pent les ntiliser d'uge maniére étrange. Il pewt localiser son attention sur
une partie insignifiante du jouet, tre fascing par le reflet de la Inmiére sur l'abjet, mobiliser de manisre Tépétitive une
partie de 'abjet ou jouer avec un seul objet 4 I'exclusion de tous fes autres,

Intérét sévérement anormal pour les objets, utilisation séviremeant inappropriée. Llenfant peur Sengager dans les
comportements déerits ci-dessus, avec une Jréquence et une intensits Dlus murgquée. L'enfant est Plus difficile &
distraire des activités inappropriées, . )

OBSERVATIONS:

HL/T - ADAPTATION AU CHANGEMENT !{

1- Réponse au changement appropriée pour I'dge. L'enfant peut remarquer les changemems de Ioutine et faire des
commentaires, mais il accepte ces modifications sans signes de détresse. .

2 Réactions lgérement anormales au changement.  Quand un adulte essaie de changer les tiches, l'enfant peut
continuer la méme activité ou utiliser le méme matériel.

3- Réuction mopennement anormale an changement 1'enfant résiste activement awx changements de routine essaie de
continuer I'ancienne activité et il est difficile de le distraire, T peut se metire en colére et se montrer perturbé quand
une routine établie est modifide,

4 Réaction sévirement anormale au changement. 1'enfant présente des réactions sévéres au changement. §i un
changement est imposé, il peut se facher, refuser de coopérer et manifester de I colére,

OBSERVATIONS:
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ﬁn- REPONSES VISUELLES 7!

|
|
}L

1~ Reéponses visuelles approprides pour l'age. Le comporiement visuel de I'enfant est normal st approprié pour 'dge. La
o vision est utilisée aves les sutres sens pour explorer un nouvel abjet.

15 2- Rép visuelles légérement anormales, [l fam rappeler de temps en temps 4 Fenfant de regarder les chjets.
L'enfant peut &tre plus intéressé par les miroirs ou les lumigres que par ses pairs, il peut parfois fixer dans le vide. 1l
pent aussi éviter de regarder les gens dans les yewx

2.5 3-  Réponses visuelles mopennement anormales. T faut fréquermment rappeler 4 Fenfant de regarder ce qu'il fait. Il peut
fixer dans le vide, éviter de regarder les gens dans les vemx, regarder les objets scus un angle inhabituel, ou tenir les
objets trés prés des venx.

3,5 4~ Réponses visuelles sévirement anormales. L'enfant évite constamment de regarder les gens ou certains objets et peut
presenter les formes extrémes des particularités visuelles décrites oi-dessns,

OBSERVATIONS: “

e

[Vm- REPONSES AUDITIVES !

1-

k2
1

4n

Réponses auditives normales pour I'age. Les réponses auditives sont normales et appropriéss pour 1'dge, L'audition
est utilisée avec les autres sans.

Réponses auditives ligérement anormales, Un cortain mangue de réponses ou une réaction légérement sxcessive a
certains bruits peuvent étre relevés. Les TEpOnses aux SONS peuvent éurs différdes. I peut étre nécessaire de reproduire
Un son pour attirer l'attention de I'snfant. L'snfant peut étre distrait par des bruits extsrenrs.

Réponses auditives moyennement anormales. La réponse de l'enfant au bruit peut vader. 1 ignore souvent un bruit
fors de sa premisre présentation. 11 pent sursauter ou se couvrir les oreilles en entendant des bruits entendus awxquels il
est pourtant confronté quotidiennement.

Réponses auditives sévérement anormales, L'enfant répond trop ou trop pen aux bruits, La réponse est excessive quel
que soit e type de stimulus sonore.

OBSERVATIONS:
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L5

2,5

3,5

1- Réponses normales ayse stimuli gustatifs, olfactifs et tactiles; utilisation normale de ces sens. L'enfant explore ¢

nouveatx chjets d'une &re appropriée pour I'4ge, généralement en les touchant et eq les regardant. Le goiyt o
l'adorat peuvent étre wilisés quand cela est adapté, Lorsqu'il réagit 4 des doulenrs minimes et courantes, l'enfant
sxprime I'inconfort mais n'a pas ds réaction excassive,

petite conleur ou présenter une réaction S¥cessive par rapport 3 1a stmple réaction dinconfort d'un enfant )

3-  Réponses mopennement anormales auwe stimuli Sustatifs, olfactifs er tactiles; ntilisation moyennement anormale de

ces sens. L'enfant pent éire moyennement préoccupé par le fuit de toucher, de sentir, de goiter les abjets ou leg
- bersonmes. L'enfant peut réagir trop fortement on rop peu 4 la donleyr,

4-  Répomses sévérement anormales aue Stimuli gustaifs, olfactifs et tactiles; utilisation sévérement anormale s ces

sens. L'enfant est préoccups par le fait de renifler, gofiter on toucher les objets davantage pour la sensation que par
soucis d'explorar ou d'utiliser les objets. L'enfant pent ignorer complétement la douleur on réagir trés fortement 4 un
Iéger inconfort. '

OBSERVATIONS:

X- PEUK. ANXIETE 7,

1-  Peur ou anxiéts narmale, Le comportement da l'enfant est approprié 4 la sitnation compte temu de 1'4ge,

Peur ou amxiété Iégérement anormale, L'enfant présente de emps & autre une peur oy upe angoisse trop intense oy
trop faible comparde 4 1a réaction d'un’enfant normal de meme 4ge dans la situation sembiabie,

3- Penr ou anxidté royennement anormale. Llenfant Pprésente une peur trop intense ou trop faible par rapport 3 la

réaction d'nn enfant méme phus jeune dans une situation identique.

Peur ou anxiété sévirament arormale. Les peurs persistent méme aprés Pexpérience répétée de simations ou d'objets
sans danger. 11 est extrémement difficile de Sr ou de réconforter l'enfant. A I'inverse, 1 peut ne pas réagir de
maniére appropride 3 des dangers que les enfamts dn méme ge évitent.

OBSERVATIONS:
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!r XI - COMMUNICATION VERBALE ]

1,5

1-
2-

Communication verbale normale pour l'dge et la situation,

C. ication verbale moy nt anormale. Le langage présente un retard global. L'essentiel du discours a une
signification, cependant 1'écholatie ou l'imversion pronominale peat apparaitre. Des mots particuliers ou un jargon
peuvent étre utilisés occasionnellemen.

Communication verbale moyennement anormale. Le langage peut &tre absent. Lorsqu'elle présente, Ia
comummmication verbale peut étre tn mélange de langage doté de sens et de particularités telles que jargon, échalalie ou
mversion proneminale. Le langage peat comporter aussi des particularités comme les questions Epetées ou une
préaccupation excessive pour des sujets spécifiques,

Communication verbale sévérement anormale. 1'enfant n'wiilise pas un Iangage fonctionnel. T peut émettre des cris

infantiles, des sons étrangers ou ressemblant 3 des cris d'animaux, des bruits complexes se rapprachant du langage, ou
{l peut faire un usage bizarre et persistant de certains mots oy phrases.

1

OBSERVATIONS:

| 321 - COMMUNICATION NN VERBALE |

1-
2-

3-

Communication non verbale normale pour I'dge ef la situation. )
Contmunication non verbale légérement anormale. La communication nen verbale est immature.  L'enfant peut
pointer vaguement du doigt ou touche ce quil veur dans les situations ot un enfant normal du méme age montre du
doigt ou présente des gestes spécifiques pour indiguer ce qu'il veut,

Communication non verbale moyennement anormale, L'enfant est généralement incapable d'exprimer ses besoins on
désirs par gestes. Il est également incapable d'indiquer ce qu'il veut par des gestes.

Communication non verbale sévérement anormale. L'enfant n'utilise que des gestes bizarrss on particuliers qui n'ont
pas de signification apparente. 11 n'intégre pas la signification des gestas 2t des expressions faciales des antres,

OBSERVATIONS:
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,i XII - NIVEAU b‘Amm‘

1- Niveau d'activité normal pour l'dge et la situntipn. Lenfant r'est ni plus actif, ni moins actif QUUn enfant normg) du
méme fge dans une sitmation semblable.

(¥

2~ Niveau d'activits légérement anormal, L'enfant est parfois légérement agité ou plutdt ralenti, Le nivean d'activies de
I'znfant n'interfore que tres [égérement avec sy performance.

2,5 3- Niveau d'activité moyennemenz anormal. Ll'snfant peut étre trés actif et difficile 3 contrdler, [ peut dépenser da

I'énergie sans limite ot ne pas aller volentiers au fit le soir. A linverse, il peut éire apathique et une stimulation
importante est alors nécessaire pour le faire bouger,

3,5 4~ Niveay d'activité sévérement anermal,  L'spfanr présente des niveaux d'activitd extrémes allant de I'hyperactivits i
Vapathie. Il pent méme passer d'um extréme 4 I'antre,

[ OBSERVATIONS |

|

- o

’bqv - NIVEAU INTELLECTUEL ET HOMOGENEITE DU FONCTIONNEMENT INTELLECTUEL 7’

1- Intelligence normale ot Jonctionnement intelloctuel homogéne. L'enfant est aussi intelligent qu'un enfant dn méme
ige ef ne présente ni habilets exceptionnelle, ni probleme,

15 2-  Fonctionnement intellectuel légérement anormal L'enfant g pas une intelligeace anssi developpé que celle dun
enfant du méme dge, ses capacités sont <galement rstardses dans tous les domaines,

3-  Fonctionnement intellectuel moyennement anormat, Eq général, l'enfant n'a pas une intelligence anssi développée
que celle d'un enfant normal du méme dge. Cependant, il peut présenter une performance proche de la normale dans
n ou plusienrs domaines du fonctionnement intellectuel.

]
OBSERVATIONS:

| 3}

| 3V - MPRESSION GENBRALE ‘!

1-  Pas d'autisme. L'enfant pe présente aucun des symptdmes caractéristiques de 'autisme.

LS 2~ Autisme léger. Lenfant présente sculement quelques symptémes ou un Iéger degré d'autisme.
2,3 3= Autisine moyen. ['spfang présente un certain nombre de symptémes ou un degrs moyen d'autisme.
3.3 4~ Adutivme sévére, ]'enfant présente beancoup de Symptomes ou nn degré extréme d'autisme.
TBEERVATIONS: §

8-
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ANNEXE K :
QUESTIONNAIRE DE SOUTIEN SOCIAL PERCU (QSSP, BRUCHON-SCHWEITZER, 2001)



QUESTIONNAIRE DE SOUTIEN SOCIAL PERCU (QSSP) DE BRUCHON-
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SCHWEITZER (2001)

?@m:m,}'uamMnstmmdupmqﬁ,mtmmnm
soin -

1. Vous ant réconfurtie) et Famille Amis/ | Collégues | Professionnels
écouté(e)? Camarades De la santé

(ex. médecin,
_ psychologue,...)

Cambien?

En &tes-vous satistait?

De 1 (pas du tout) a 5 (tout a fait)

2. Se sont occupées de vous et Famille Amia/ Collegnes | Professionnels
vous ont aidé(e) Camarades De la santé
matériellement? (ex. médecin, '

Cambien?

En &tes-vous satisfait?

De 1 (pas du tout) a 5 (tout a

fait)

3. Vous ant donné des conseils, [ Famille jar | Collegues | Professionnels
des informations, des Camarades De la santé
suggestions (ex. médecin,

psychologue,...)

Cambien?

En &tes-vous satisfait?

Del(p:sdut:rm)aS(mntafan)

4. Vous ant redonné confiance Famille Amia’ Collegues | Professionnels
en vous-mémea? Camarades De la santé

(ex. médecin,
psychologue,...)

Cambien?

[ En &tes-vous satisfait?

De 1 (pas du tout) & 5 (tout & fait)
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ANNEXE L :
VERSION FRANCOPHONE DU QUESTIONNAIRE WAYS OF COPING CHEKLIST (WCC)
DE LAZARUS ET FOLKMAN (1984) TRADUIT PAR COUSSON ET AL. (1996)



MAYS OF COPING CHECKLIST (WCC)
DE LAZARUS ET FOLKMAN (1984) TRADUIT PAR COUSSON ET AL (1996)

1. Decrvez une situstion stressante que \ous nez connue durant les derniers mois
(s;ustion qu vous a particuberement contianee)

[ ¥]

Pw rapport a cette situstion que vous venez de decrire, vous diriez qu’elle etart de

Nivesn de stress faible
Nivesa de stress moven
Nivesu de stress eleve

6T

e

Indwquez powr chacune des reactions survantes si oui ou nom vous |'avez utihsee pour
fasre face su probleme que vous venez de decrire.

(cochez la case qu correspond a votre reponse dans| Nea Phatot | Phutoe Oui
lex colomnes de dronte) moa omi

J a1 etabh un plan d"acnon et je I'm sun

A

J'm souhame que la smuanon disparaisse ou
fizisse

J s parie 3 queiqu'un de ce que )e ressentms

Je me yuss batmu(e) pour ce que je voulms

J a1 souhaste pouron changer ce qu est armrve.

O LA Bl van

V'as sollicise ["msde d'un professionnel et )
fant ce que | on m'a conseille

I 'm change posttrvement

Je me smis senny(e) mal de ne pourvowr eviter le
probleme

J'm demande des conseils 2 ume persomne

?d-mpnnuplnumn
pras les choses une par une

11 Tnup-ug-\-mkupv&-u.

11 T & dsscone anec quelqu'en pour ea savour plus
su mujet de la umuanon

13 Je me wuss conc entyee sur un aspect pounf qua
powITaN appaaitre apres.

T4 Je me suis culpabilisé(e)
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Nen

Phutit
oui

15. J'ai contenu (garde pour moi) mes émotions.

16. Je suis sorti(e) plus fort(e) de la situation.

17. T ai pense a des choses ureelles ou fantastiques
poul me sentir mieux.

18. J’ai parle 38 quelqu'un qui pouvait agir
concretement su sujet du probleme.

19. Ta1 change des choses pour que tout puisse
bien finir.

20. J a1 essave de tout oubher.

21. J'a1 essave de ne pas m isoler.

22 T a1 essaye de ne pas agir de maniere precipitee
ou de sunTe la premiere idée

23. J'a1 souhaite pouvoir changer d’attitude

24 J'u accepte la sympathie ou la comprebension
de quelqu’un.

25. J ai trouve une ou deux solutions an probleme.

26. Je me suis aitique(e) ou sermonne(e).

27.Je swavais ce qu'il fallait faire, anssi j'ai
redoublé d’efforts et j’ai fait tout mon possible
pour y armiver.
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ANNEXE M :
JOURNAL DE BORD QUOTIDIEN DE SUIVI DE LA PROGRESSION DES PARENTS



J oumn al d e bo rd Non de Fanimateur —

ABC du comportement d'enfants ayant un TSA : des parents
en actions ! (VERSION EN LIGNE)

Planifiee ou non Duree
[0 Cette disponibilité &tart planifiée & mon calendner Hieure de debut:
O Cette disponibilité n'&tait pas planifiés & men calendrier Haure de fin ;
O Autre: Dure= total

Suivi des courriels AUX INTERVENANTS (effectuer un copier/coller des différents courriels regus et acheminés)

#atelier Courriel regu Suivi Réalisé Type | Commentaires, impressions, sentiments

Type

: demands de préeisions sur les contenus du programme

: Probléme technique en lien avec |a plateformecap|

: Soutien & la réalisation des exercices maisons

: Suivi planifié dans le cadre du prograrmme (ex ; information donnant les accés)
: demande hors-programme (pas directement en lien avec le programme)

: Autres demandes (préciser dans les commentaires)

PITvvm-HT
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Suivi des courriels AUX PARENTS (effectuer un copier/coller des différents courriels recus et acheminés)

#atelier

Courriel recu

Suivi Réalisé Type | Commentaires, impressions,

sentiments

Type

=R = M M

: demande de précisions sur les contenus du programme

: Probléme technique en lien avec la plateforme

: Soutien a la réalisation des exercices maisons

: Suivi planifié¢ dans le cadre du programme (ex : information donnant les acces)
: demande hors-programme (pas directement en lien avec le programme)

: Autres demandes (préciser dans les commentaires)

Démarches réalisées pour apporter le soutien aux parents et intervenants

Documents
consultés

Plateforme

Autre soutien

Commentaires, impressions, sentiments

Autres commentaires et/ou suggestions




ANNEXE N :
EXTRAIT DE L’OUTIL POUR LES NOTES D’EVOLUTION
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Journal de bord — Programme L’ABC du comportement : Des parents en action !

CODE DU PARENT

Nom de ’enfant :

Recrutement des parents

Date de I’intervention

Motif d’intervention, action posée et déroulement de I’intervention. Objectif futur et attention
particuliéres a apportées.

Questionnaires et entrevues

Date de I’intervention

Motif d’intervention, action posée et déroulement de I’intervention. Objectif futur et attention
particuliéres a apportées.

Date de I’intervention

Date de ’intervention

Atelier A
Date ouverture de
Patelier
Utilisation du
clavardage

Utilisation du forum

Date de I’intervention

Motif d’intervention, action posée et déroulement de 1’intervention. Objectif futur et attention
particulieres a apportées.

Date de I’intervention

Date de I’intervention
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Atelier B

Date ouverture

Utilisation  du
clavardage

Utilisation du
forum

Date

Motif d’intervention, action posée et déroulement de I’intervention. Objectif futur et attention
particuliéres a apportées.

Date

Date

Motif d’abandon et raisons mentionnées par le parent

Commentaires généraux sur la participation




Section pour les intervenant(e)s

119

Recrutement

Premiére visite a domicile

Deuxiéme visite a domicile

Troisieme visite 2 domicile

Commentaires généraux des intervenants
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ANNEXE O :
TABLEAUX DES SCORES DES PARTICIPANTES
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Tableau 2
Résultats obtenus aux questionnaires par la participante 100
Min Max Score
Soutien au parent 9 39 18
Satisfaction d’étre parents 10 40 29
Implication 14 56 29
Communication 9 36 13
PCRI
Limites 12 48 35
Autonomie 10 40 27
Role 9 36 25
Total 78 312 191
efficacité parentale 10 50 21
responsabilité parentale 10 50 35
controle de I’enfant sur la vie du parent 7 35 17
PLOC
croyances 10 50 31
controle du parent sur le comportement de 1’enfant 10 50 31
Total 47 235 135
Réconfort/écoute 1 5 2,75
Matériel 1 5 1
Satisfaction (Moyenne)
Conseils 1 5 2,5
Redonne confiance 1 5 2,5
QSSp
Réconfort/écoute 2
Matériel 0
Disponibilité (Moyenne)
Conseils 2
Redonner confiance 3
Situation Changement d'emploi a responsabilité
Niveau de Stress Elevé
WCC Probléeme 10 40 29
Type de Stratégies Emotion 9 36 22
Soutien social 8 32 21

Note 1 : Satisfaction : 1= Pas de tout satisfait, 2= Peu satisfait, 3= Moyennement satisfait, 4= Satisfait, 5= Tout a fait.
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Tableau 3
Résultats obtenus aux questionnaires de la participante 102
Min Max Score
Soutien aux parents 9 39 23
Satisfaction d’étre parents 10 40 29
Implication 14 56 31
Communication 9 36 18
PCRI
Limites 12 48 31
Autonomie 10 40 25
Role 9 36 21
Total 78 312 192
efficacité parentale 10 50 19
responsabilité parentale 10 50 29
PLOC contrdle de I’enfant sur la vie du parent 7 35 16
croyances 10 50 28
controle du parent sur le comportement de 1’enfant 10 50 25
Total 47 235 117
Satisfaction (tous types) (Moyenne) 1 5 5
Réconfort/écoute 4
QSSP Disponibilité Matériel 1
(Moyenne) Conseils 2
Redonner confiance 1
Situation Habillage le matin pour aller a I'école
Niveau de Stress Modére
WCC Probléme 10 40 33
Type de Stratégies Emotion 9 36 14
Soutien social 8 32 13

Note 1 : Satisfaction : 1= Pas de tout satisfait, 2= Peu satisfait, 3= Moyennement satisfait, 4= Satisfait, 5= Tout a fait.
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Tableau 4
Résultats obtenus aux questionnaires de la participante 104

Min Max Score

Soutien aux parents 9 39 21
Satisfaction d’étre parents 10 40 30
Implication 14 56 27
Communication 9 36 16
PCRI
Limites 12 48 32
Autonomie 10 40 24
Role 9 36 18
Total 78 312 183
efficacité parentale 10 50 20
responsabilité parentale 10 50 41
contrdle de I’enfant sur la vie du parent 7 35 11
PLOC
croyances 10 50 31
controle du parent sur le comportement de I’enfant 10 50 27
Total 47 235 130
Réconfort/écoute 1 5 3.5
Matériel 1 5 NA
Satisfaction (Moyenne)
Conseils 1 5 3.5
Redonne confiance 1 5 4
QSSpP
Réconfort/écoute 3
Matériel 2
Disponibilité (Moyenne)
Conseils 1
Redonner confiance 2
Situation
Niveau de Stress Modéré
WCC Probléme 10 40 19
Type de Stratégies Emotion 9 36 22
Soutien social 8 32 14

Note 1 : Satisfaction : 1= Pas de tout satisfait, 2= Peu satisfait, 3= Moyennement satisfait, 4= Satisfait, 5= Tout a fait.



124

Tableau 5
Score aux questionnaires de la participante 200

Min Max Score

Soutien aux parents 9 39 21
Satisfaction d’étre parents 10 40 29
Implication 14 56 31
Communication 9 36 21
PCRI
Limites 12 48 33
Autonomie 10 40 26
Role 9 36 24
Total 78 312 199
efficacité parentale 10 50 21
responsabilité parentale 10 50 35
contrdle de I’enfant sur la vie du parent 7 35 21
PLOC
croyances 10 50 29
controle du parent sur le comportement de ’enfant 10 50 27
Total 47 235 133
Réconfort/écoute 1 5 3.5
Matériel 1 5 NA
Satisfaction (Moyenne)
Conseils 1 5 4
Redonne confiance 1 5 3.5
QSSpP
Réconfort/écoute 13
Matériel 1
Disponibilité (Moyenne)
Conseils 13
Redonner confiance 9
Situation Apprentissage du Diagnostic
Niveau de Stress Elevé
WCC Probléme 10 40 29
Type de Stratégies Emotion 9 36 23
Soutien social 8 32 26

Note 1 : Satisfaction : 1= Pas de tout satisfait, 2= Peu satisfait, 3= Moyennement satisfait, 4= Satisfait, 5= Tout a fait.
Note 2 : NA : Non Applicable
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Tableau 6
Résultats aux questionnaires de la participante 500
Min Max Score
Soutien aux parents 9 39 22
Satisfaction d’étre parents 10 40 29
Implication 14 56 25
Communication 9 36 22
PCRI
Limites 12 48 32
Autonomie 10 40 27
Role 9 36 19
Total 78 312 193
efficacité parentale 10 50 15
responsabilité parentale 10 50 28
PLOC contrdle de I’enfant sur la vie du parent 7 35 20
croyances 10 50 28
controle du parent sur le comportement de 1’enfant 10 50 33
Total 47 235 124
Réconfort/écoute 1 5 4,6666667
Satisfaction Matériel 1 5 NA
(Moyenne) Conseils 1 5 5
Redonne confiance 1 5 NA
QSSpP
Réconfort/écoute 9
Disponibilité Matériel 5
(Moyenne) Conseils 9
Redonner confiance 7
Situation Séparation conjugale
Niveau de Stress Elevé
WCC Probleme 10 40 34
Type de Stratégies Emotion 9 36 27
Soutien social 8 32 24

Note 1 : Satisfaction : 1= Pas de tout satisfait, 2= Peu satisfait, 3= Moyennement satisfait, 4= Satisfait, 5= Tout a fait.

Note 2 : NA : Non Applicable
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Tableau 7
Scores aux questionnaires de la participante 600
Min Max Score

Soutien aux parents 9 39 24

Satisfaction d’étre parents 10 40 30

Implication 14 56 28

Communication 9 36 17

PCRI

Limites 12 48 38

Autonomie 10 40 25

Role 9 36 24
Total 78 312 202

efficacité parentale 10 50 17

responsabilité parentale 10 50 39

PLOC contrdle de I’enfant sur la vie du parent 7 35 20
croyances 10 50 31

controle du parent sur le comportement de 1’enfant 10 50 29
Total 47 235 136

Satisfaction (tous types) (Moyenne) 1 5 5

Réconfort/écoute 8

QSSP Matériel 4

Disponibilité (Moyenne)
Conseils 8
Redonner confiance 8
Situation Séparation conjugale
Niveau de Stress Elevé

WCC Probléme 10 40 37
Type de Stratégies Emotion 9 36 29

Soutien social 8 32 30

Note 1 : Satisfaction : 1= Pas de tout satisfait, 2= Peu satisfait, 3= Moyennement satisfait, 4= Satisfait, 5= Tout a fait.
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ANNEXE P :
SOUTIEN AU CHOIX DE LA MODALITE DE L’ABC DES COMPORTEMENTS D’ENFANTS
AYANT UN TSA : DES PARENTS EN ACTION !
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SOUTIEN AU CHOIX DE LA MODALITE DE L’ABC DES COMPORTEMENTS
D’ENFANTS AYANT UN TSA : DES PARENTS EN ACTION!

Modalité privilégiée par le parent et raison (avantage et inconvénient de chacune d’elle).

L’influence des caractéristiques de son enfant sur [’organisation (personnelle, conjugale,

professionnelle et familiale)

Possibilité/désir d’avoir du gardiennage : (régularité, niveau de disponibilité, prévisibilité),

= | I L,

Si non, y-a-t-il des ressources que 1’on pourrait solliciter ? (Amis, service, famille). Si oui, réévaluer,

si non cochez blanc et considérez cette situation pour les prochaines évaluations.
Flexibilité du parent : (Horaires de travail, stabilité de la routine, etc.)
— | S > " o

Disponibilit¢ physique (emplacement géographique, possibilit¢ de se déplacer, formation en

présentiel possible ou désiré)

NON | T > oul

Disponibilité temporelle (temps et prévisibilité)

NON | I > ou

Présence du soutien formel (disponibilité et satisfaction)

= ) <

Présence du soutien informel (disponibilité et satisfaction)

= I ) - -

Niveau de disponibilité émotionnelle du parent (stress ressenti, sentiment de bien-étre)

= ) -

Au regard de cette évaluation, quelle modalité semble étre a privilégier ? :

En groupe H Individuelle |:| En ligne |:|





