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Contexte théorique
R



Trouble du spectre de I'autisme

SRS

&R Trouble d’origine neurodéveloppemental
R Déficits sur le plan de la communication sociale

R Intéréts restreints et comportements répetitifs et
stéreotypes

R Touche pres d’un pourcent de la population

(APA, 2013)



Effets du TSA sur la famille

SRS

«® Le TSA requiert de nombreuses adaptations pouvant altérer la
qualité de vie de la personne, de ses parents et de sa fratrie.
(Allik, Larsson, & Smedje, 2006)

«® Les parents d’enfant ayant un TSA présentent des taux €leves de
détresse psychologique.

R Stress

(Allik, Larsson, & Smedje, 2006; Eiseinhower, Baker, & Blacher 2005; Hayes & Watson, 2013;
Montes & Halterman, 2007; Rivard, Terroux, Parent-Boursier, & Mercier, 2014 )

® Dépression
(Eiseinhower, Baker, & Blacher 2005)
&® Qualité de vie moindre
(Allik, Larsson, & Smedje, 2006; Eiseinhower, Baker, & Blacher 2005)



Intervention comportementale
Intensive

SRS

= Depuis 2003, les Centres de réadaptation en déficience

intellectuelle et en troubles envahissants du développement
(CRDITED) offrent de I'ICI aux enfants agés de 2 a 6 ans
présentant un TSA a raison de 20 heures par semaine.

(MSSS, 2003)

R L’ICI refere aux programmes d’intervention issus de
I’analyse appliquée du comportement (AAC) et s’inspire des
travaux de Lovaas.

(Lovaas, 1987; Lovaas, Koegel, Simmons, & Long, 1973)



Intervention comportementale
Intensive

SRS

«r L’ICI vise a enseigner des comportements socialement
appropriés et a réduire I’émission des comportements
problématiques.

R Les cibles d’interventions s’articulent autour des
spheres deéficitaires du TSA. Elles suivent la séquence
développementale de I’enfant en fonction de ses
capacites et son rythme d’apprentissage.



Efficacité de I'ICI

SRS

«® Plusieurs caractéristiques sont requises afin de favoriser la réussite de
I’intervention.

@ LICI constitue une des seules méthodes ayant déemontré son
efficacité par des preuves scientifiques.

@ Des améliorations ont été observées chez les enfants ayant recu une
L&

R Langage

® Socialisation

R Habiletés cognitives
® Autonomie

(Eikeseth et al., 2012; Eldevik et al., 2012; Fernell et al., 2011; Maglione et al., 2012; Perry et al.,
2008; Reichow, 2012; Virués-Ortega, 2010; Warren et al., 2011)



Perception parentale de I'ICI

SRS

R La perception parentale peut influencer le choix des
interventions, améliorer ’adhésion au traitement et favoriser
I’'implication et la collaboration avec les intervenants.

(Blacklock, Weiss, Perry, & Freeman, 2012; Bowker, D’ Angelo, Hicks, &
Wells, 2011)

&R Les etudes ayant évalué la perception parentale de I'ICI
démontrent que les parents sont satisfaits de I'intervention.

(Blacklock, Weiss, Perry, & Freeman, 2012; Courcy & des Riviéres-Pigeon,
2012)
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Validité sociale

SRS

R Les perceptions sont essentielles a I’évaluation de la
validité sociale de I'ICI.

R La validité sociale permet d’assurer que la sociéte
accepte les programmes comportementaux.

(Wolf, 1978)
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Implication parentale

SRS

c® La participation des parents peut favoriser la generalisation
et le maintien des acquis. la diminution de symptomes
associes au TSA, le développement ainsi que I'intégration
de I’enfant.

(California Departments of Education, 1997; Guralnick, 2000; McGee, Morrier, & Daly,
1999; New York State Department of Health, 1999)

R Diverses formes d’implication ont été relevées.

(Lovaas et al., 1973; Solish & Perry, 2008)

«r Une association positive entre 'implication parentale et
leurs connaissances a été démontrée.

12



Ressources personnelles

SRS

R Le savoir parental reflete des lacunes importantes
quant a la compréhension du TSA.

(Higgins, Bailey, & Pearce, 2005; Veyssiere, Bernadoy, Dagot, & Goussé, 2010)

R Le sentiment d’auto-efficacité est une des variables les

plus fortement associé a I'tmplication en contexte
d’ICI.

(Anderson & Minke, 2007; Green, Walker, Hoover-Dempsey, & Sandler, 2007)
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Soutien

S
R Le soutien contribue a la réduction de stress et a
I’ameélioration du bien-étre des familles.

(Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Montes & Halterman, 2007;
Siklos & Kerns, 2006; Twoy et al., 2007; White & Hastings, 2004)

«® LICI peut offrir un soutien pouvant aider les parents a
surmonter les difficultés amenées par le diagnostic et a
mieux intervenir aupres de leur enfant.

(Johnson & Hastings, 2001)
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S



Caractéristiques
de
I'1ntervention

Article 1

Détis,
ressources et
soutien

Article 2

16

Effets percus de
I’ICI sur
I’enfant et sa
famaille.

Article 3




Meéthode



Participantes

SRS

R 15 meres d’enfant présentant un TSA vivant dans la
grande région de Montreal.

«® Enfants au préscolaire ou au premier cycle du primaire
ayant recu au moins huit mois consécutifs d’ICI a
raison de 20 heures par semaine.
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Instruments

SRS

R Fiche signalétique

R Qrille d’entretien semi-structuré
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Procédures

SRS

Rk Recrutement par le biais d’associations de parents, des
réseaux sociaux et des personnes ressources des
commissions scolaires de Montréal et des environs

R Entrevue de 90 a 120 minutes

R Enregistrement audionumeérique des entrevues pour la
transcription des verbatim
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Analyse des données

SRS

«® Analyse qualitative thématique
(Miles & Huberman, 2003; Paillé & Mucchielli, 2008)

&R Utilisation du logiciel NVivo 9

R Accord interjuge réalisé par une doctorante en
psychologie (K>90)
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Résultats
o<



Premuier article
L’intervention comportementale intensive : les services

recus par des enfants ayant un trouble du spectre de
I’autisme



Caracteéristiques de I'ICI recue

SRS

«® Durée, déla1 d’attente, précocité et heures
d’intervention

® Membres de I’équipe d’intervention et relation avec
I’éducatrice

<k Modalités de dispensation

24




2

2

Durée, déla1 d’attente, précocité et heures
d’intervention

SRS

De¢lai allant jusqu’a 18 mois
+  Recours a une ICI en clinique privée afin de pallier les délais d’attente
+  Soutien pendant I’attente est apprécié

Deébut de I'intervention apres quatre ans (n=7)
+  Acces précoce lorsqu’une condition médicale est associée au TSA

Intervention intensive, soit 20 heures et plus (n=12)

Durée de plus de 24 mois (n=7)
+  Plus de deux ans d’intervention
- Cessation des services avant six ans

2.



Membres de I’équipe d’intervention et relation
avec I’éducatrice

SRS

&  Educatrices spécialisées et psychoéducatrices (n=12)
+  Educatrices spécialisées et psychologue
- Educatrices spécialisées

R Stabilité de I’équipe (n=13)

= Haut roulement du personnel (congé de maternité, de maladies, vacances)

R Bonne relation entre 1’éducatrice et ’enfant (n=9)
+  Confiance
+  Attachement
+  Complicité

« Oh qu’il les aimait ! » et « [Elles] sont toujours tres tres positives,

quand elles me parlent de ma fille. Il y a de I’attachement qui est la.
Je sens une belle complicité avec ma fille ».
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Modalités de dispensation

SRS

R Supervision

Fréquence Contenu

Bimensuelles (n=6) Elaboration et révisions des plans d’intervention (n=14)
Mensuelles (n=2) Présentation des programmes (n=>5)

Aux deux mois (n=2)  Soutien aux familles (n=5)

Aux trois mois (n=1) Soutien des éducatrices (n=3)

Biannuelles (n=3) Elaboration de plan de services individualisé (n=1)
Annuelle (n=1)



Modalités de dispensation

SRS

R Supervisions
+ Souvent utiles
+ Révision du PI

— Fréquences variables et parfois réalisées sans la présence
des parents

— Parfois décourageantes

« Ca me permettait de me mettre a jour dans le fond, d'arréter de pousser sur des
choses, qui n'étaient pas nécessaires, sur les choses qui étaient plus importantes. »

« C’est stir que en méme temps c’est décourageant de savoir qu’il est encore a une
tache (...) j’étais un peu décourageée des fois. »




Modalités de dispensation

SRS

R Perception du plan d’intervention :
+ Ecoutées, valorisées, membres de I’équipe (n=5)
— Incompréhension et peu de détails (n=2)
— Peu sollicitées (n=2)

« Pour les méthodes d'intervention, 1ls nous demandent notre
accord. Ils n'allaient pas faire quelque chose, sans nous en parler. Ils

avaient toujours respecte nos valeurs. On a toujours €té super
respecte. Ils ne faisaient rien si on €tait pas en accord. »
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Modalités de dispensation

SRS

R Intervention

Modalité Objectifs travaillés Services
complémentaires

Individuelle (n=5) Habiletés de base Orthophonie
Individuelle et groupe Imitation Ergothérapie
(n=4)

Groupe (n=2) Motricité Psychologie

Habiletés préscolaires
Jeu

Habiletés langagiéres
Autonomie

Habiletés sociales



Deuxieme article
o<

Expérience des meres d’enfant présentant un trouble du spectre de I’autisme en contexte
d’intervention comportementale intensive: défis et ressources



Deéfis, ressources et soutien

SRS

< Defis en lien avec le diagnostic
Rk Ressources personnelles

R Soutien
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Défis
<

Acceptation du diagnostic
Difficultés au quotidien

Conciliation travail-famille
Santé psychologique
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Acceptation du diagnostic

SRS

- Inquiétude par rapport a I’avenir (n=38)
— Diafficulté a assumer (n=5)
+ Acceptation (n=4)

+ Apport du diagnostic (n=4)
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P OO

Difficultés au quotidien

SRS

Ennuis financiers (n=38)

Difficultés conjugales (n=5)

Manque de sommeil (n=4)

Effet du TSA sur la fratrie et la famille (n=3)

Difficultés liées au maintien des relations sociales (n=3)

Changements sur le plan de ’alimentation (n=2)
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Conciliation travail-famalle

SRS
® Reéorganisation du temps (n=13)
R Cessation d’emplo1 (n=5)
@ Diminution des heures de travail (n=4)

R Changement d’emplo1 (n=3)
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Santé psychologique

SRS

R Fatigue (n=3)

R Dépression majeure (n=2)
R Déprime (n=2)

@ Angoisse (n=1)

R Tristesse (n=1)

R Culpabilité (n=1)
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Ressources personnelles
<

Savoir parental
Attentes
Sentiment d’auto-efficacité
Stratégies d’adaptation
Implication parentale
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Savoir parental

SRS

Peu ou pas de connaissance avant le diagnostic

Informations recues au moment du diagnostic sont variables
et limitées

Peu d’informations (n=38)

Intervention en CRDITED (n=38)

Criteres diagnostiques (n=6)

Prise en charge hospitaliere (n=3)

Services complémentaires (n=23)

Inscription scolaire (n=2)

Allocations pour enfants handicapés (n=1)

RN
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Savoir parental

SRS

—  Comprehension actuelle de I'ICI est limitée

2 8 3 3 B &

Intensive (n=9)

Basée sur ’AAC (n=5)

Visant a outiller les parents (n=2)
Neécessitant I'implication parentale (n=2)
La plus recommandée (n=1)

Utilisation de renforcateurs (n=1)
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Attentes

SRS
Langage (n=11) Communication (n=4)
Autonomie (n=9) Alimentation (n=3)
Habiletés sociales (n=5) Sommeil (n=2)
Habiletés préscolaires (n=5) Habiletés cognitives (n=2)
Comportements (n=4) Habiletés motrices (n=1)

+ Besoins prioritaires sont le développement du langage
et de ’autonomie



Sentiment d’autoefficacité

SRS

Perception positive de leurs compétences parentales
(n=11)

Capacité d’appliquer les taches relatives au programme
(n=8)

Satisfaction de leur implication (n=5)

Sentiment d’avoir contribué au progres de leur enfant
(n=6)

42



Sentiment d’autoefficacité

SRS

+ Reconnaissance de leurs caractéristiques personnelles
R Excellentes capacités d’adaptation (n=10)
R Proactives (n=9)
&R Avocates des droits de leur enfant (n=38)
R QOuvertes d’esprit (n=3)
R

Dévouées (n=5)
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Implication parentale

SRS

+ Diverses formes d’implication
+ Implication des meres peu encourageée

Formes d’implication n

Geénéralisation et maintien des acquis 14
Supervisions 13
Assistance aux séances d’intervention
Interventions en lien avec I’autonomie

Acceés au cartable d’intervention

Préparation de matériel et don des renforcateurs

8
3
3
Cothérapie 3
2
Interventions en lien avec les comportements difficiles 2

1

Cotation des interventions



Implication parentale

SRS

Conditions favorisant I’implication | Conditions nuisant a I’implication

Assistance aux séances structurées (n=2) Manque de temps (n=1)

Précocité de I'intervention (n=2) Absence de résultats positifs de
I'intervention (n=1)

Meilleure coopération de I'enfant (n=1) Exclusion de leurs besoins (n=1)

Acces aux formations (n=1) Manque d’ouverture et de disponibilité
des educatrices (n=1)

Plus grande implication du pere de
I’enfant (n=1)



Stratégies d’adaptation

SRS

+ Capacité de se mobiliser pour surmonter les défis

découlant du diagnostic

R Recherche d’informations (n=14)
R Conciliation travail-famille (n=12)

® Temps pour so1 (n=4)

R Investissement dans I'intervention (n=4)
R

Implication dans la communauté (n=3)
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Soutien
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Présence de soutien

SRS

«Quand tu as des enfants

handicapés, on dirait que les

Social . | .
+ Emotif J amies disparaissent »

— Instrumental v « Ma psychoéducatrice d'ICI, elle
— Récreatif J a toujours éte la pour me souteni,
Inf tif Y pour me conseiller, j’ai méme

— Informati

pleuré des fois ».

« Aide-mo1 en mettant quelqu'un qui fait mon ménage chez moi tous les

jours...faire la bouffe pendant que moi je m'occupe de mon fils, mais je ne
peux pas tout faire. Je suis toute seule, je ne peux pas. »
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Formations recues

SIS
TSA (n=3) TSA (n=6) DESS-TED
ICI (1=3) AAC (n=1) + La majorité les ont trouve utiles

Méthodes d’intervention

e s con g [l SIS GEenEns =) + Ces formations sont percues positivement

éthodes d’in ntion 5. 0] 7.0 5
Sinspiation PECS (1=2) TEACCH (@=2) —  Privilégier un format davantage pratique et
un suivi
Besoins sensoriels (n=1) PECS (n=3)
- Oftfre de formation est variable, souvent les
Scénarios sociaux (n=1) IPad (n=2)

meres doivent se diriger elles-mémes vers
les milieux prives

Fratrie (n=1)
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Relation avec les
educatrices

SRS

+ Bonne, tres bonne ou excellente (n=14)

Qualités des éducatrices

A 1’écoute (n=5) Compétentes (n=2)
Dévouées (n=3) Conseils (n=2)
Gentilles (n=3) Geénéreuses (n=2)
Douces (n=2) Patientes (n=2)
Empathiques (n=2) Collaborantes (n=1)

Ouvertes d’esprit (n=2) Dynamiques (n=1)
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Troisieme article
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Perception des effets de I'intervention comportementale intensive chez des enfants
présentant un trouble du spectre de I’autisme et leur famille



Perceptions des effets de I'ICI

SRS

< Perception globale de I'intervention comportementale
intensive

Rk Apports de I'intervention comportementale intensive

«® Inconvénients de 'intervention comportementale
intensive

R Ameéliorations souhaitées

D2




Perception de I'ICI

SRS

Perception positive de I'intervention (n=15) ) )
Satisfaction des acquis de leur enfant (n=13) : :
« Intervention
Attribution des progres a I'ICI (n=12) necessaire »
Neécessité de la collaboration des parents (n=2) Gierventicn
miracle »

« A ce moment-la, on a commencé a avoir les services du CRDI et tout de
suite on a commence a le mettre en application. Avec leurs méthodes, ca
fonctionne a 100 % »

SR AR

« S1j’avais pris d’autres méthodes que ' ABA, mon enfant ne serait pas ce qu’il
est ayjourd’hui. »




Apports de I'ICI
<

Pour ’enfant
Pour la mere
Pour la famille
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Apports pour I'’enfant

SRS

Selon les meéres, de nombreuses améliorations en lien avec
leurs attentes initiales

Habiletes sociales (n=14)
Autonomie (n=13)
Habiletes langagieres (n=12)
Habiletes préscolaires (n=9)
Communication (n=38)
Comportements (n=38)
Habiletes de jeu (n=7)
Motricité (n=6)

2 3 3288 B2
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Apports pour les meres

SRS

+ Au-dela des améliorations chez 1’enfant, les meres
mentionnent des gains pour elles-mémes

«® Nouvelles pratiques €éducatives (n=4)
@ Meilleure compréhension de leur role de parent (n=4)

R Tranquillité d’esprit (n=4)
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Apports pour la famille

SRS

+  Des gains pour leur famille
@ Amecélioration de la qualité de vie (n=2)

«® Joie dans la famille proche et élargie (n=1)

« Ca a apporté quand méme une vie décente. A nous aussi par la méme
occasion. Parce que c'est plus facile, 1l comprend, je n'a1 méme pas besoin de
tout mettre a 'horaire »

« Mon conjoint et mo1 on est tous contents, les grands-parents sont contents
aussi (...) mon pere, quelques fois aussi 1l y va, donc 1l voit la progression, il
voit que quand 1l va 1l va le porter 1l est bien, donc tout le monde est content. »

oW



Inconvénients de
’1intervention
comportementale intensive
= o

Pour la mére
Généraux
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Inconvenients pour I’enfant

SRS

2 En lien avec ’enfant (n=6)
R Exigence de I'ICI
R Isolement social

R Besoin constant d’approbation
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Inconveénients pour la mere

SRS

& Contraintes familiales (n=7)
R Investissement de temps

R Devoir rester a la maison
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Inconvénients généraux

SO

Plusieurs nomment peu ou pas d’inconvénients (n=38)

Sept mamans nomment des inconvenients
Changements fréquents d’éducatrices (n=3)

Nombre d’heures inférieur a ce qui était promis (n=23)
Fin des services abrupte et trop précoce (n=3)
Transport (n=3)

Délais d’attente (n=2)

Cofts associés a 'intervention (n=2)

Inaccessibilité au dossier de I'enfant (n=2)

2 2B 38 8RR

Formation inadéquate des éducatrices (n=1)



Ameéliorations souhaitées
par les meres

SO

Oftfre de services
R Duree (n=6)
&R Précocité (n=3)
R Intensité (n=2)

Programme d’ICI
R Développement d’habiletés cognitives (n=1)

Soutien offert aux parents
R Inclusion des parents a I'intervention (n=1)

R Accompagnement (n=3)



Ameéliorations souhaitées

par les meres

SO

Préparation de la période suivant I’ICI

La fin des services est trop abrupte et précoce

Peu de plan de transition et peu de plan de services
individualisé et intersectoriel

Peu recoivent des services apres I'ICI



Discussion des résultats
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Caracteristiques de I'ICI

SRS

Les disparités des caractéristiques de I'ICI en rapport
aux programmes documentes.

— Deébut tardif influencant la durée
- Supervisions peu fréquentes

- Membres et formation des équipes d’intervention

Les delais d’attente déraisonnables tant pour I’émission
d’un diagnostic et le début de I'intervention.

+ Les délais palliés par des services temporaires.
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Deéfis, ressources et soutien

SRS

- Les meres font face a de nombreux défis découlant du
diagnostic de leur enfant.
+ Leurs qualités, leur capacité d’adaptation et leur

sentiment d’auto-efficacité leur permettent de surmonter
ces obstacles.

+ Les deux moyens les plus fréquemment utilisés par les
meres pour composer avec les difficultés sont la quéte
d’information et les changements a I’emploi.
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Deéfis, ressources et soutien

SRS

- La compréhension de 'ICI est limitée.
- L’implication parentale est peu encouragee.

— Le soutien est lacunaire.

- Lorsque les meres ont besoin de se confier, elles se
tournent vers les éducatrices de leur enfant.
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Eftets percus de I'ICI

SRS

Des effets variables sur I’enfant, la mere et la famille
menant a une perception positive de I'ICI.

+ Le degré de séveérité de 'enfant ainsi que les
caractéristiques de I'intervention peut influencer la
qualité de I'ICI

Le manque de continuité des services.
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Apports de I’étude

SRS

R L’étude permet de mieux comprendre I’expérience de I’ICI pour
les familles québécoises ayant un enfant présentant un TSA.

+ Une des seules études a s’intéresser a la perception des meres
quebécoises.

+ L’étude permet de relever ce qui est per¢u comme facilitant et
nuisible pour ces familles.

R L’étude permet de cibler des ajustements afin de faciliter
I’expérience de I'ICI et d’optimiser les effets de I'intervention.

«r L’étude apporte de nouvelles données quant aux enfants
présentant un TSA associé a une condition médicale.
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Limites de I’étude

SRS

- La constitution de 1’échantillon.
R Nombre de participantes
R Homogénéite
R Profil des meres

- La perception n’est pas une réelle mesure des effets de
I’intervention.

& Une ctude retrospective.
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Recherche futures

SRS

= FEtude quantitative ayant davantage de participants.
= FEtudes sur I'implantation et Iefficacité de 1’ICI.

< Etude pour comparer I’évolution des personnes ayant
une condition meédicale associée.

= Ftude pour vérifier les effets a plus long terme de I'ICI.
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Laboratoire de recherche sur les familles d'enfant présentant un TSA
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