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Article abstract

In Québec, public early intensive behavioral intervention (EIBI) services have
been made available to all children aged between 2 and 5 years with an autism
spectrum disorder since 2003. This decision was based on expert opinion and
empirical evidence indicating that EIBI is the most effective form of
intervention for young children with this type of disorder. While the effects of
EIBI have been well documented, comparatively little is known about families’
perception of these services. In the present study, 52 families were interviewed
about their perspectives on the EIBI services they received. They were asked
about their general assessment of the EIBI program, their perception of its
effect on their child and family, and their satisfaction level. Data on these three
dimensions were collected through open-ended questions, a structured
interview schedule, and the Client Satisfaction Questionnaire (CSQ-8). Parents
regarded intervention content, implementation parameters, and staff as
strengths of EIBI services. However, they also noted specific aspects of
program’s content and implementation that could be improved along with the
accessibility of the service, the stability of intervention providers, and parental
involvement. All but one parent reported the program’s positive impact on
their child, namely in terms of his or her cognitive function, social adjustment,
and communication. EIBI services were also seen as positively affecting
parental well-being, parenting skills, and the family’s quality of life. Over 95 %
of participants said they were satisfied or highly satisfied with the program’s
implementation parameters and also reported very high overall levels of
satisfaction..
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Résumé

Lintervention comportementale intensive (ICl) est
implantée depuis 2003 dans les services publics
québécois destinés aux enfants de 2 a 5 ans ayant un
trouble du spectre de 'autisme. Ce choix a été fait sur la
base de l'avis d’experts et des données probantes a l'effet
que I'ICI représente lintervention la plus efficace pour
les jeunes enfants ayant ce type de trouble. Bien que les
effets de I'ICI soient largement documentés, la perception
des familles quant aux services d’ICl regus demeure
peu étudiée. A partir d’entretiens effectués aupres de
52 familles, le point de vue des parents concernant les
services d’ICl a été abordé selon trois dimensions :
I'appréciation générale, les effets pergus sur 'enfant et la
famille ainsi que le niveau de satisfaction. Les données
ont eté recueillies a partir de questions ouvertes, d’un
questionnaire structuré et de I’Echelle de satisfaction des
services (CSQ-8). Les parents participants rapportent
que l'équipe d’intervention, les modalités d’intervention
ainsi que le contenu de lintervention des services ICI
sont les principaux points forts des services évalués.
Des améliorations pourraient néanmoins étre apportées
a certaines modalités de dispensation des services,
ainsi qu’a l'accessibilité, aux mouvements de personnel
et a l'implication des parents. Tous les parents, sauf un,
rapportent des effets positifs chez I'enfant, notamment sur
les plans de la communication, du fonctionnement cognitif
et des aspects sociaux. Les services ont aussi des effets
sur le bien-étre des parents, leurs habiletés parentales et
la vie quotidienne familiale. Plus de 95 % des répondants
se sont déclarés satisfaits ou tres satisfaits des modalités
du programme ICI. Le niveau général de satisfaction est
également tres élevé.

Mots-clés : trouble du spectre de I'autisme, interven-
tion comportementale intensive, satisfac-
tion, parents, services publics.

Abstract

In Québec, public early intensive behavioral intervention
(EIBI) services have been made available to all children
aged between 2 and 5 years with an autism spectrum
disorder since 2003. This decision was based on expert
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opinion and empirical evidence indicating that EIBI is the most effective form of intervention
for young children with this type of disorder. While the effects of EIBI have been well
documented, comparatively little is known about families’ perception of these services. In
the present study, 52 families were interviewed about their perspectives on the EIBI services
they received. They were asked about their general assessment of the EIBI program, their
perception of its effect on their child and family, and their satisfaction level. Data on these
three dimensions were collected through open-ended questions, a structured interview
schedule, and the Client Satisfaction Questionnaire (CSQ-8). Parents regarded intervention
content, implementation parameters, and staff as strengths of EIBI services. However, they
also noted specific aspects of program’s content and implementation that could be improved
along with the accessibility of the service, the stability of intervention providers, and parental
involvement. All but one parent reported the program’s positive impact on their child,
namely in terms of his or her cognitive function, social adjustment, and communication. EIBI
services were also seen as positively affecting parental well-being, parenting skills, and the
family’s quality of life. Over 95 % of participants said they were satisfied or highly satisfied
with the program’s implementation parameters and also reported very high overall levels of
satisfaction..

Keywords: autism spectrum disorder, intensive behavioral intervention, satisfac-
tion, parents, public services.

Selon la derniére définition du Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux (DSM-5; American Psychiatric Association, 2013), le trouble
du spectre de l'autisme (TSA) se caractérise par des atteintes dans le domaine
de la communication sociale et par la présence de comportements restreints et
stéréotypés. Ces symptdmes se présentent selon un continuum de sévérité, allant
d’'une atteinte légére a une atteinte plus sévere (American Psychiatric Association,
2013). Laugmentation considérable des diagnostics de TSA au cours des derniéres
années, couplée a la gravité des symptdmes de ce diagnostic, ont mobilisé les
centres de services a s'interroger sur les meilleures interventions a offrir aux enfants
et & leur famille. A ce jour, le modéle d’intervention ayant obtenu le plus de soutien
scientifique est celui qui regroupe les programmes d’intervention comportementale
intensive (ICl; Institut national d’excellence en santé et en services sociaux, 2013,
2014; Weitlauff et al., 2014). LICI est un modéle d’intervention qui découle de
analyse appliquée du comportement (AAC) et rassemble plusieurs programmes
d’intervention précoce intensive (Early Intensive Behavioral Intervention, EIBI;
p. ex.: Leaf et McEachin, 1999; Lovaas, 1987). Ces programmes comportent
différentes modalités d’intervention notamment une entrée précoce de I'enfant
dans le programme, un engagement actif de la part de I'enfant (un minimum de
20 heures, 5 jours par semaine, durant toute I'année), I'utilisation d’un curriculum
structuré et planifié¢ comprenant des objectifs spécifiques, la formation spécialisée
des intervenants et I'évaluation continue des progrées de I'enfant (National
Research Council, 2001). Ce modeéle d’intervention vise a susciter chez I'enfant
l'apprentissage de comportements instrumentaux, sociaux et cognitifs permettant
d’améliorer l'intégration scolaire, sociale et, ultérieurement, son intégration
socioprofessionnelle.

En 2003, le ministére de la Santé et des services sociaux du Québec publie
le document « Un geste porteur d’avenir » (2003) dans lequel il précise les grandes
orientations concernant I'organisation et la dispensation des services destinés
aux personnes preésentant un TSA. C’est alors que le mandat d’offrir des services
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d’'ICl aux enfants ayant un TSA agés de 5 ans et moins est confié aux centres de
réadaptation en déficience intellectuelle et troubles envahissants du développement
(CRDITED). A l'instar du Québec, les juridictions de plusieurs pays, dont 'Angleterre
(National Institute for Health and Clinical Excellence, 2014), I'Australie (Prioret
Roberts, 2012), I'Ecosse (Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 2007), les
Etats-Unis (National Autism Center, 2009), la France (Haute Autorité de santéet
Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services
sociaux et médico-sociaux, 2012) et la Nouvelle-Zélande (Ministries of Health and
Education, 2008) ont retenu 'AAC et les programmes qui en découlent a titre de
pratique exemplaire pour I'intervention auprés des enfants ayant un TSA.

Lefficacité des programmes d’ICI a fait I'objet de nombreuses études
rapportées dans des recensions d’écrits scientifiques, des revues systématiques
et des méta-analyses (Eikeseth, 2009; Eikeseth, Klintwall, Jahr et Karlsson, 2012;
Eldevik, Hastings, Hughes, Jahr, Eikeseth et Cross, 2009; Eldevik, Hastings, Jahr et
Hughes, 2012; Institut national d’excellence en santé et en services sociaux, 2013,
2014; Makrygianni et Reed, 2010; Perry et al., 2008, 2011; Prior, Roberts, Rodger,
Williams et Sutherland, 2011; Reichow, Barton, Boyd et Hume, 2012; Rogers et
Vismara, 2008; Virués-Ortega, 2010; Warren et al., 2011, Weitlauf et al., 2014).
Toutefois, le pointde vue des parents dontI’enfant recoit des services en ICl demeure
encore peu documenté (Carr, Austin, Britton, Kellum et Bailey, 1999; Dillenberger,
Keenan, Gallagher et McElhinney, 2004; Granger, des Rivieres-Pigeon, Sabourin et
Forget, 2012; Hume, Bellini et Pratt, 2005; Lanners et Mombaerts, 2000; Mackintosh,
Goin-Kochel et Myers, 2012; Rodger, Keen, Braithwaite et Cook, 2007).

Cet article présente les résultats d’'une étude réalisée aupres de 52 parents
dont I'enfant a participé aux services d’ICI offerts par un CRDITED. Leur point de
vue sur leur expérience de ces services est documenté a partir de leur appréciation
générale du programme, de leur perception des effets et de leur niveau de
satisfaction.

Le point de vue des parents sur l'intervention comportementale intensive
précoce

Lanalyse des perceptions des utilisateurs quant a une intervention se
construit a partir des jugements sur la pertinence et I'importance de ses objectifs,
acceptabilité sociale de ses procédures et la reconnaissance de la portée clinique
de ses effets. Ce type d’évaluation réfere notamment au concept de validité sociale
(Neisworth et Wolfe, 2004; Wolf, 1978). Lévaluation de la validité sociale est
recommandée comme meéthode d’évaluation des programmes fondés sur 'AAC,
incluant l'intervention précoce (Carter, 2009; Kohler, 1999). La validité sociale
des services regus dans le cadre d'un programme de type comportemental est
ainsi évaluée a partir d’'une appréciation subjective documentée a l'aide d’outils de
collecte de données qui sollicitent les opinions sur cette intervention (questionnaires
standardisés, structurés ou a questions ouvertes; Kazdin, 1977). Peu d’études
incluent ce concept de validité sociale dans la mesure des effets des interventions
en autisme. Pourtant, la perception des parents a I'égard d’'une intervention,
notamment le jugement qu’ils portent sur la capacité de l'intervention a produire des
changements dans le comportement de leur enfant, influence leur adhésion et leur
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collaboration a l'intervention. Rappelons que ces deux composantes sont jugées
essentielles dans I'implantation des programmes d’ICIl (Moore et Symons, 2011).

A notre connaissance, rares sont les études qui se sont intéressées a
la perception des effets de I'ICl. Boyd et Corley (2001) ont interrogé des parents
pour identifier les sphéres ou ils avaient observé le plus d’amélioration chez leur
enfant, aprés que celui-ci ait participé au programme. Le langage est le domaine
le plus frequemment nommé (63 %), suivi de la collaboration de I'enfant (31 %)
et des habiletés préscolaires (31 %). Les domaines ou les parents percoivent le
moins d’effets sont le langage pragmatique (50 %) et la socialisation (31 %). Dans
'étude de Dillenberger et de ses collaborateurs (2004), les parents d’enfants
participant a un programme AAC considerent que l'intervention a des effets positifs
sur la vie de leur enfant, sur la vie familiale et sur eux-mémes. Concernant leur
enfant, ils pergoivent des améliorations quant a son autonomie, sa qualité de vie,
ses interactions sociales ainsi que sur son développement et le maintien de ses
habiletés en général. lls rapportent également que le programme a eu des effets
bénéfiques sur les relations familiales, aussi bien entre les deux parents qu'entre
les parents et leur enfant.

Les travaux sur la satisfaction des parents rapportent que ceux-ci seraient,
de fagon générale, peu satisfaits des services offerts (Bitterman, Daley, Misra,
Carlson et Markowitz, 2008; Carbone et al., 2012; Dunlap, Robins et Darrow,
1994; Goin-Kochel, Myers et Mackintosh, 2006; Harrington, Rosen, Garnecho et
Patrick, 2006; Kohler, 1999; Liptak et al., 2006; Mackintosh et al., 2012; Montes,
Halterman et Magyar, 2009; Siklos et Kerns, 2006). Leurs motifs d’insatisfaction
sont nombreux : délais pour l'obtention du diagnostic et des services, peu
d’accessibilité aux services spécialisés, inadéquation des services aux besoins
de leur enfant, peu de continuité entre les services, absence de mécanismes de
transition entre les services d’intervention précoce et le milieu scolaire, manque de
services en milieu scolaire ordinaire, ainsi que le manque de communication entre
les familles, les professionnels et les autres intervenants des centres de services
(Kohler, 1999; Montes et al., 2009; Renty et Roeyers, 2006; Stoner et al., 2005). En
ce qui concerne plus particulierement le Québec, les motifs d’insatisfaction quant
a l'offre et au fonctionnement des services pour les enfants ayant un TSA et leurs
proches sont décrits dans un rapport du Protecteur du Citoyen (2009). Toutefois,
on remarque que ces critiques portent surtout sur l'organisation des services
plutét que sur la prestation des interventions elles-mémes, comme le suggeérent
Boyd et Corley (2001). Ces auteurs rapportent les résultats a un questionnaire de
satisfaction complété par 16 parents d’enfants inscrits a un programme d’ICl offert
dans la communauté et privilégiant 'enseignement par essais distincts. Les résultats
montrent que 44 % des parents se disent « trés satisfaits », 25 % « satisfaits » et
31 %, « un peu satisfaits » de la maniére dont le programme d’ICI a été implanté.
En ce qui concerne les effets observés chez leur enfant a la suite de I'lCI, 25 % se
disent « tres satisfaits » et 44 % « satisfaits ».
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Des données sur I’évaluation de I'intervention comportementale intensive
au Québec

Une étude portant sur l'efficacité des services d’IClI implantés dans
un CRDITED du Québec a récemment été réalisée (Rivard, Terroux et Mercier,
2014). Cette étude a documenté les effets de l'intervention sur le développement
de 93 enfants ayant recu 12 mois d’intervention. Des échelles standardisées ont
été utilisées pour mesurer I'évolution du quotient intellectuel, des comportements
adaptatifs, des compétences socio-affectives en milieu de garde et la diminution
des symptdmes autistiques de ces enfants. Les données de cette étude révelent
que les enfants ont fait des gains statistiquement significatifs dans les trois sphéres
de développement évaluées. Les symptomes autistiques ont également Iégérement
diminué. Les conclusions de I'étude montrent la faisabilité et la viabilité des services
d’ICl offerts a de grands groupes d’enfants dans un contexte de dispensation publique
de lintervention. De plus, les données montrent que la prestation de services d’IClI
dans la communauté, ici en milieu de garde, peut favoriser le développement de
compétences liées a l'intégration sociale.

Une autre étude, portant sur I”évaluation de I'implantation des programmes
d’ICl développés par six CRDITED du Québec, permet de constater une grande
hétérogénéité dans larticulation des programmes au sein de ces établissements
(Gamache, Joly et Dionne, 2011). Les intervenants ayant participé a I'étude pergoivent
entre autres des défis associés a I'implantation des programmes en milieu de garde
ordinaire. Il y aurait notamment des difficultés sur le plan de la collaboration entre
les CRDITED et les milieux de garde, défis qui pourraient étre liés au manque de
connaissances a propos de I'lCl par les milieux de garde d’accueil. Un autre rapport
d’enquéte (105 répondants a un questionnaire et focus group d’experts) a permis
de faire ressortir les grandes lignes quant a la progression de I'implantation des 46
indicateurs proposés dans le document ministériel « Un geste porteur d’avenir »
(2003) concernant I'ICl et ceci, de 2008 a 2011 (Gouvernement du Québec, 2012).
Les parents et les groupes rencontrés rapportent observer des résultats tangibles
des services d’ICI chez la majorité des enfants. Le rapport fait néanmoins ressortir
que le délai concernant I'obtention du diagnostic réduit I'accessibilité rapide a I'lCl
pour plusieurs enfants. Les familles en attente de services souhaitent que leur
enfant puisse bénéficier de ces services avant I'entrée a 'école.

Par ailleurs, I'étude de Courcy, Granger et des Riviéres-Pigeon (2014)
a porté sur les formes et lintensité de I'implication parentale dans les services
d’'ICI des CRDITED. Réalisée a l'aide d’'un questionnaire répondu par 136 parents,
cette étude fait ressortir quatre facteurs associés a une implication plus importante
des parents aux services d’'ICl : le sexe du parent (meére), la situation d’emploi,
une perception positive des effets de I'intervention sur I'enfant et une plus grande
intensité d’intervention. Lévaluation des parents quant a l'intervention offerte a leur
enfant a ainsi une influence sur leur implication dans les services et, par conséquent,
sur l'efficacité de I'lCl. Plus de 10 ans aprés I'implantation des services d’ICl au
Queébec, il devient donc important de documenter la satisfaction des parents quant
a ces services ainsi que leur perception des effets du programme sur leur enfant
et leur famille.
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Objectif

La présente étude vise a documenter le point de vue des parents quant
aux services d’ICl offerts a des enfants d’age préscolaire dans un CRDITED. Leur
expérience des services est abordée selon trois dimensions : leur appréciation
générale du programme en termes de points forts et d'aspects a améliorer; leurs
perceptions des effets du programme chez leur enfant et leur famille; et leur niveau
de satisfaction.

Méthode

Les données de cette étude ont été recueillies dans le cadre des entrevues
de suivi d'un projet de recherche longitudinale plus large visant a évaluer la
dispensation et les effets des services d’intervention précoce d’'un CRDITED. Ce
projet a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche conjoint destiné aux
CRDITED en 2009 et reconduit annuellement jusqu'en 2013.

Participants

Les participants sont 52 parents d’enfants ayant un TSA recevant des
services spécialisés d’ICl du CRDITED de 2009 a 2011. Cet échantillon représente
56 % de I'échantillon initial d’enfants ayant participé a I'étude et ayant suivi 12 mois
d’ICI. Il s'agit des parents d’enfants qui ont regu exclusivement les services d’ICl et
n’ont pas participé au programme de formation (une heure semaine pendant un an)
avant que leur enfant ne débute I'lICI (voir Rivard, Terroux et Mercier, 2014). Dans
certains cas, les deux parents présents a I'entrevue ont complété individuellement
les instruments de mesure. Afin de ne pas surreprésenter les perceptions de ces
familles et de favoriser 'lhomogénéité chez les répondants (les péres étant peu
nombreux), les données issues d’'un seul participant, généralement la mere, ont
été considérées. Parmi les 52 familles participantes, seuls trois sont représentées
uniquement par les péres. Les analyses réferent donc aux perceptions de 49 méres
et de trois péres.

La majorité des répondants (53,9 %) occupent un emploi a temps plein ou
a temps partiel. (Tableau 1). Parmi les participants, 15,4 % ne détiennent pas de
dipldme d’études secondaires, 30,8 % ont un dipldme d’études secondaires, 26,9 %
un diplome d’études collégiales et 26,9 % un diplome d’études universitaires. Le
revenu familial se répartit de fagon assez similaire entre les catégories de revenus :
23,1 % des familles ont un revenu de 29 999 et moins, 23,1 % entre 30 000 et
49 999 $; 15,4 % entre 50 000 et 69 999 $, 19,2 % entre 70 000 et 89 999 § et
17,3 % de 90 000 $ et plus. On compte dans I'échantillon une majorité de familles
nucléaires (76,9 %), avec un ou deux enfants (78,9 %). Lage moyen des enfants
dans les services ICI est de 4 ans et 2 mois (entre 3 ans et 1 mois et 4 ans et 9
mois) a I'entrée dans les services. On compte parmi eux 37 gargons (71,2 %) et
15 filles (28,8 %). Ces enfants n‘avaient pas recu d’accompagnement de type ICI
auparavant ou d’autre type de services du CRDITED.
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Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des répondants

Variables N (%)
Caractéristiques de I'enfant
Sexe
Gargons 37 (71,2)
Filles 15 (28,8)
Age
Moyenne 4,13
Ecart type 0,40
Caractéristiques des parents
Répondant
Mere 49
Pére 3
Revenus
10 000-29 999 12 (23,1)
30 000-49 999 12 (23,1)
50 000-69 999 8 (15,4)
70 000-89 999 10 (19,2)
Plus de 90 000 10 (17,3)
Niveau d'éducation
Etudes secondaires non complétées 8 (15,4)
Dipléme d'études secondaires 16 (30,8)
Dipléme d’études collégiales 14 (26,9)
Dipléme d'études universitaires 14 (26,9)
Occupation
Travail a temps plein 17 (32,7)
Travail a temps partiel 11 (21,2)
Travailleur autonome 1 (1,9
A la maison 17 (32,7)
Ne travaille pas 2 (3,8)
Retour a I'école 3 (58
Caractéristiques des familles
Fratrie (incluant I'enfant TSA)
1 20 (38,5)
2 21 (40,4)
3 et plus 8 (15,3)
Composition de la famille
Nucléaire 40 (76,9)
Recomposée 6 (11,5)

Parents séparés, monoparental 4 (7,7)
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Le programme d’intervention

Le programme d’ICI évalué est offert au CRDITED selon une intensité de
16 a 20 heures par semaine et ceci, pour une période d’'un an. Les intervenants
(éducateurs spécialisés) offrant I'intervention directe auprés de I'enfant et de la
famille ont été formés a I'’AAC et a I'ICl. lls sont supervisés aux deux semaines
par un psychoéducateur. Le psychoéducateur agit en tant que superviseur
pour I'ensemble des dossiers et s'assure de la formation du personnel et de la
qualité de lintervention. Il veille de plus a I'évaluation et a la mise en place des
plans d’intervention. Le plan d’intervention est révisé a tous les trois mois. Le
programme est offert dans les centres de la petite enfance ou en garderie familiale.
Il est majoritairement offert suivant un ratio 1:1 ('enfant et 'éducateur spécialisé)
dans un local prévu a cette fin. Le programme inclut également une intégration
de lintervention dans le groupe de pairs. La proportion du temps d’intervention
offert en individuel par rapport au temps d’intervention dispensé dans le groupe de
pairs varie en fonction des besoins de I'’enfant et de ses progrés. Les parents sont
rencontrés aux trois mois, au moment de la révision du plan d’intervention. lls sont
aussi invités a assister aux supervisions bimensuelles.

Le programme est principalement basé sur les curriculums de Lovaas et
Maurice (Lovaas, 1981; Maurice, Greenet Luce, 1996). Les sessions d’intervention
consistent principalement en de I'enseignement par essais distincts (discrete trial
teaching). Selon ce type d’enseignement, on divise un objectif d’'intervention ou le
comportement terminal cible en petites unités (de la réponse la plus approximative
vers le comportement terminal). Chaque réponse de l'enfant est précédée d’un
stimulus discriminatif (par exemple, consigne, incitation, pictogramme) et est suivie
d’'une conséquence définie selon un programme de renforcement préétabli. Le
curriculum détermine aussi le pourcentage ou le nombre de réussites que I'enfant
doit obtenir avant de passer a I'étape suivante et ce, jusqu’a ce qu’il atteigne le
comportement terminal et puisse accéder a un objectif d’'apprentissage plus
complexe. Chaque période d’enseignement par essais distincts (deux a cing
minutes) est suivie d’'une période de jeu libre (une a deux minutes). Entre huit et
dix périodes d’intervention sont complétées au cours d’'une session d’intervention
de quatre heures. Les sessions se déroulent tous les matins de la semaine. Le
programme inclut aussi de l'enseignement incident. Ce type d’enseignement
tire profit des occasions naturelles et des situations sociales non structurées
dans la vie quotidienne de I'enfant pour susciter des apprentissages. Il y a n’y a
donc pas nécessairement de demande spécifique ou de stimulus discriminatif
présenté de fagon prédéterminé pour obtenir la réponse cible de la part de I'enfant.
Lintervention suscite plutét des occasions pour le comportement soit émis par
'enfant spontanément. Le comportement est alors suivi d’'un renforgateur afin
d’augmenter les probabilités de son émission. Dans ce type d’enseignement, les
différentes stratégies d’intervention consistent notamment a utiliser la motivation de
'enfant afin de faire apparaitre le comportement. Par exemple, prés de I'heure de
la collation, I'éducateur pourrait avoir placé I'aliment préféré de I'enfant dans un bol
transparent scellé a la vue de I'enfant. Lenfant pourrait alors étre motivé a I'ouvrir
mais avoir de la difficulté a le faire pour obtenir la nourriture. Léducateur pourra alors
profiter de cette occasion pour renforcer toute tentative de demande d’aide réalisée
par I'enfant pour obtenir la nourriture, en lui ouvrant le contenu afin qu'il puisse
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manger. Lintervenant poursuit alors des objectifs d’apprentissage spécifiques tout
en suivant les initiatives spontanées de I'enfant.

Procédure et instruments de mesure

Les données ont été recueillies dans le cadre d’une entrevue individuelle
aupreés des parents, aprés que leur enfant ait participé au programme d’ICI pendant
un an. D’une durée approximative de 90 minutes, ces entrevues ont été conduites
par des assistants de recherche, au CRDITED ou au domicile familial, de I'été 2010
a I'été 2012. La partie de I'entrevue portant sur les perceptions des parents prenait
environ 20 minutes.

Pour documenter I'appréciation générale quant aux services regus, quatre
questions ouvertes ont été posées aux participants. Ces questions portaient
respectivement sur les points forts du programme d’ICl, les changements et les
améliorations qui devraient ou pourraient y étre apportés, les effets du programme
sur I'enfant et la famille.

Le niveau de satisfaction a été mesuré a l'aide d’un questionnaire structuré
et d’'une échelle standardisée. Le questionnaire structuré a été développé par
'équipe de recherche des CRDITED Lisette-Dupras et de I'Ouest de Montréal a
partir de ceux utilisés dans d’autres études (Arick et al., 2003; Lamoureux-Hébert,
2004). Il comprend neuf items sur la satisfaction des parents reliée aux modalités
du programme ICI (par exemple : nombre d’heures de services, intervenants, lieu
ou se déroulent les interventions) et un item sur la satisfaction quant aux effets. Les
répondants doivent évaluer chaque item sur une échelle ordinale en 4 points (de
« pas du tout satisfait » a « tres satisfait »).

Léchelle standardisée est la traduction francaise du Client Satisfaction
Questionnaire (CSQ-8; Larsen et al., 1979). Le « Questionnaire de la satisfaction
du consommateur (ou Questionnaire de la satisfaction de la clientéle, QSC-8) » a
été validé pour le Québec (Sabourin, Pérusseet Gendreau, 1989). Il comprend huit
items, chacun coté sur une échelle de type likert de 1 a 4. La validité de contenu a
été évaluée en comparant le QSC-8 avec le questionnaire de satisfaction des
services ambulatoires (corrélation de 0.77). En ce qui a trait a |la validité de construit,
une analyse factorielle en composantes principales a permis d’identifier un seul
facteur, lequel explique 57,8 % de la variance. Concernant la fidélité, la cohérence
interne (alpha de Cronbach) est de 0.92.

Analyses

Pour chacune des questions ouvertes, les réponses de tous les participants
ont d’abord été regroupées, tout en conservant le code d’identification de chacun
des répondants. Ce matériel a été traité selon la méthode d’analyse de contenu
systématique (LUEcuyer, 1990; Patton, 2002). Une premiére revue du contenu des
réponses a permis d’identifier les themes pour chacune des questions. Une grille de
codification par thémes a ensuite été construite pour chacune des questions. Cette
grille a été discutée au sein de I'’équipe et expérimentée sur une portion du matériel.
A cette étape, il devait étre possible de codifier chaque segment de réponse (ou unité
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de sens) en respectant les critéres attendus d’exhaustivité et d’exclusion mutuelle.
D’une part, chaque segment devait pouvoir étre rattaché a un théme et recevoir le
code correspondant (exhaustivité). D’autre part, chaque segment ne pouvait étre
rattaché qu’a un seul theme et donc ne pouvait étre codifié que sous un seul code
(exclusion mutuelle). Sur la base de ces travaux, un guide de codification a été
développé pour décrire le contenu de chaque code. La grille de codification pour
chaque question a ensuite été appliquée a I'ensemble du matériel. Le nombre et le
pourcentage de parents qui ont formulé un énoncé codé sous chaque theéme ont
été calculés. Un accord inter-juges a été réalisé entre deux assistants pour 10 % du
contenu (les énoncés ont été codés sous les mémes thémes pour chacun des juges
dans 100 % des cas). Les résultats sont d’abord rapportés selon le pourcentage
des parents qui ont formulé un énoncé relié a chaque théme. Le contenu du théme
est alors décrit a partir des énoncés des parents.

Les données quantitatives provenant du questionnaire structuré et du
QSC-8 ont fait l'objet de statistiques descriptives en termes de fréquences, de
pourcentages, de moyennes et d’écart-types.

Résultats
Appréciation générale du programme ICI

Eléments les plus appréciés. Tous les parents se sont exprimés
lorsqu’ils ont été interrogés sur ce qu'ils avaient apprécié du programme. Certains
d’entre eux (29 %) ont dit spontanément étre satisfaits des services, les avoir
trouvés performants ou encore avoir aimé le programme en général. D’autres
(21 %) ont profité de cette question pour remercier ou féliciter le CRDITED pour
son programme et 'encourager a poursuivre. Les réponses plus élaborées a cette
question se répartissent en deux grands thémes : 1) l'appréciation de I'équipe
d’intervention (46 %); 2) 'appréciation du contenu et des modalités de dispensation
du programme (32 %).

Appréciation de I'équipe d’intervention. Prés de la moitié des
parents (46 %) a exprimé des appréciations en lien avec I'équipe ICI. La plupart
des commentaires concernaient I'éducatrice (36 %), mais 10 % des parents ont
souligné les qualités des membres de I'équipe, notamment la persévérance du
directeur, les qualités humaines et les qualifications de la superviseure ainsi que
la patience, le travail d’équipe et les efforts consentis pour atteindre les objectifs.
En ce qui concerne les éducatrices, des parents ont noté leur excellence, leur
dévouement, leur implication et leur aide. Des parents ont relevé leurs qualités
humaines : patience, gentillesse, douceur, jovialité, proximité, attitude accueillante
et chaleureuse. lls ont aussi reconnu leur compétence, leur professionnalisme, leurs
connaissances et leur capacité a comprendre les besoins et les intéréts de leur
enfant. lls ont aussi apprécié la disponibilité des éducatrices et la qualité de leurs
relations, autant avec leur enfant qu'avec eux. Les parents se sont sentis privilégiés
et a l'aise de travailler avec elles. lls ont apprécié les relations et la communication
développées avec elles et la facilité avec laquelle elles pouvaient mettre leur enfant
en confiance.
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Le contenu et les modalités de dispensation du programme. Le tiers
des parents (32 %) ont spontanément fait part de leur appréciation du contenu du
programme. En ce qui concerne les interventions directes auprés des enfants, les
parents ont apprécié que celles-ci soient variées et que les apprentissages soient
ciblés (ex. la socialisation, le langage, les interactions sociales). Certains parents
ont fait référence a des composantes spécifiques du programme, telles que les
pictogrammes, l'application d’'un systeme de communication, I'accessibilité du
matériel proposé ou les stratégies d’intervention s’appuyant sur le programme de
renforcement.

Des parents ont aussi fait mention d’interventions s’adressant
spécifiguement a eux. Le coaching parental, une partie intégrante du programme,
a été particulierement apprécié. Les parents ont notamment fait référence aux
conseils, aux astuces et aux renseignements leurs permettant de mieux fonctionner
avec leur enfant et de mieux gérer sa différence. lls ont aussi aimé la fagon dont
les techniques ont été enseignées et les modalités utilisées pour présenter les
informations. Lévaluation hebdomadaire de I'enfant a été appréciée, ainsi que
les informations sur les activités réalisées avec I'enfant et celles concernant son
cheminement.

Parmi les parents, 21 % ont exprimé leur appréciation du programme reliée
aux modalités de dispensation. Ces parents ont apprécié la flexibilité du programme,
les fagons de faire, les moyens et les adaptations des stratégies utilisés pour mieux
intervenir auprés de I'enfant. Ainsi, des parents ont aimé que le programme soit
bien organisé, bien structuré et qu'il offre des supervisions chaque mois. Parmi les
motifs de satisfaction, on mentionne la disponibilité des intervenants, les rendez-
vous adaptés a I'horaire du parent, le déplacement des intervenants a la garderie
et les objectifs d’intervention adaptés aux besoins de I'enfant et de ses parents. Les
parents ont aussi jugé favorablement la collaboration et la continuité au sein des
équipes, notamment le travail d’équipe entre les éducatrices du CRDITED et celles
des milieux de garde. Des parents ont apprécié le ratio enfant-intervenant 1:1, la
présence et le soutien de I'éducatrice entre 8 h et 12 h tous les jours de la semaine,
la micro-graduation de l'intervention et la réévaluation bimensuelle du programme,
permettant ainsi d’effectuer des changements au besoin.

Améliorations suggérées

Mentionnons d’abord que 30 % des parents ont exprimé leur entiére
satisfaction envers le programme en affirmant qu’ils n’y apporteraient aucun
changement. S’appuyant sur les suggestions des autres parents, l'analyse
thématique permet de faire ressortir, par ordre d’importance, cinq améliorations
éventuelles : 1) les modalités de dispensation du programme (52 %); 2) le contenu
du programme (23 %); 3) 'accessibilité (23 %); les mouvements de personnel (12 %)
et 5) 'implication des parents (6 %).

Les modalités de dispensation du programme. La moitié des parents
(52 %) ont exprimé des réserves concernant les modalités de dispensation du
programme. Deux aspects ont particulierement fait 'objet de remises en question :
d’'une part, l'intensité et la durée du programme ICI et, d’autre part, la flexibilité
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et la continuité du programme. Prés du tiers (29 %) des parents aimeraient voir
des améliorations sur le plan de l'intensité et de la durée du programme. Ainsi, les
parents souhaiteraient recevoir plus d’heures de service, un parent ayant mentionné
jusqu’a 40 heures par semaine. Les parents désireraient que le nombre d’heures
d’intervention prévues au programme (20 heures) corresponde au nombre d’heures
de services regus en remplagant I'’éducatrice lorsque celle-ci n'est pas disponible
(formation, congé de maladie, vacances ou annulation d’un rendez-vous). Selon des
parents, la durée du programme devrait étre allongée afin de permettre a I'enfant
de généraliser les apprentissages ou de reprendre son retard et ainsi favoriser
l'intégration en classe réguliére au moment de la transition en milieu scolaire. Pour
quelques parents (12 %), le programme devrait se poursuivre au-dela de I'age de
5 ans, au minimum jusqu’a 6 ans ou méme jusqu’a ce que I'enfant soit autonome
(jusqu’a 10 ans). Tel que résumé par un parent : « le groupe d’age admissible au
programme devrait étre étendu pour permettre d’avoir plus d’heures sur une plus
longue période ». Un parent a mentionné qu’une intégration progressive a I'école
serait souhaitable et a proposé que l'intervenante accompagne I'enfant en classe
a temps plein pour progressivement diminuer le temps d’accompagnement en
cours d’année et minimiser I'impact de la séparation. Par ailleurs, trois familles
souhaiteraient plus de flexibilit¢ quant a I'horaire, incluant des disponibilités les
fins de semaine. Un de ces parents a pergu le programme comme trop rigide,
notamment en ce qui a trait a I'horaire et aux démarches a suivre. Enfin, deux
familles ont exprimé le souhait qu’il y ait moins de documents a compléter.

Le contenu du programme. Le quart des parents a proposé des
améliorations a apporter au contenu du programme. Par exemple, ces parents sont
d’avis que le programme devrait davantage s’adapter a leur enfant. Ainsi, certaines
étapes du processus d’intervention devraient étre franchies plus rapidement si
I'enfant apprend vite. On devrait aussi tenir compte des apprentissages réalisés,
par exemple en consultation privée. Le programme devrait donc étre modifié selon
les acquis de I'enfant. Des parents ont trouvé regrettable que les intervenants
consacrent du temps a des apprentissages déja acquis alors qu’ils ont par la suite
manqué de temps pour aborder des choses plus difficiles (ex. théorie de I'esprit).
Un dernier point a améliorer concerne les parents. Selon quelques parents, le
programme devrait offrir des interventions auprés de la famille en attribuant
éventuellement une partie des heures ICI au soutien a la famille et au coaching
familial. Des parents aimeraient recevoir de la formation graduelle sur les TSA et
avoir plus de périodes de suivi avec la psychologue de I'équipe, quelques mois
apres le début de l'intervention ou aprés la premiere année.

Les mouvements de personnel et I'implication des parents. Des
parents (12 %) souhaiteraient que la stabilité des éducatrices soit améliorée,
soulignant qu’il a été difficile de composer avec le roulement du personnel (certains
ont changé jusqu’a cinq fois en un an).

Trois parents (6 %) auraient souhaité que le programme ICl les implique
davantage. Parmi les améliorations qui auraient été appréciées, on note : une
meilleure communication entre I'’éducatrice et le parent, I'accés a I'ensemble du
dossier de I'enfant ainsi qu’aux documents de travail de I'éducatrice et davantage
d’'informations sur I'évolution de l'enfant, sous la forme de compte-rendu. Des
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parents aimeraient que I'éducatrice leur fournisse plus de matériel (par exemple,
pictogrammes ou horaires visuels) pour continuer le travail a la maison.

Effets pergus des services d’ICI
Effets percus chez les enfants

La premiére question ouverte posée aux familles concerne l'appréciation
des services d’'ICIl. Spontanément, le tiers des répondants (32 %) ont identifié les
progrés observés chez I'enfant comme un des points les plus appréciés. Plus
spécifiquement, les parents ont rapporté des améliorations dans les sphéres
suivantes : le développement du langage et de la communication, 'amélioration du
comportement, la diminution de I'agitation, le développement de I'autonomie et un
désir accru d’étre en relation. Un plus grand bien-étre, un meilleur fonctionnement
et de nombreux apprentissages ont aussi été notés. Les parents ont également
mentionné que leur famille s’était sentie soulagée.

La question ouverte subséquente « Avez-vous observé des changements
chez votre enfant? Si oui, lesquels? » a permis d’approfondir ces thémes. La
presque totalité des parents (51 sur 52) y ont répondu par l'affirmative. Un seul
parent n'a pas remarqué de changements autres que le développement physique.
De méme, au questionnaire structuré, la plupart des parents se sont dit trés satisfaits
(70,6 %) ou satisfaits (27,4 %) des progrés de leur enfant (voir plus loin, Tableau 2).

Lanalyse thématique des changements rapportés par les familles chez leur
enfant permet de dégager 11 domaines ou des changements ont été observés. Ces
domaines sont, par ordre décroissant du nombre de mentions : la communication,
le fonctionnement cognitif, la sociabilité, le langage, la gestion des émotions, la
vie quotidienne et 'autonomie, les comportements, les intéréts, le développement
global, le développement moteur et le développement psychologique.

La communication. Prés de la moitié des parents (48 %) ont rapporté
que leur enfant communique plus et d'une maniére plus fonctionnelle, tant sur le
plan verbal que non-verbal. Les parents ont remarqué que I'enfant effectue plus
de demandes adéquatement formulées et que le contact visuel est plus fréquent.
Lenfant s’exprime davantage verbalement et fait davantage de demande en
fonction de ses besoins. Il pose plus de questions, pointe davantage et utilise plus
fréquemment ses outils de communication (pictogrammes). De maniére générale,
I'enfant participe davantage a des conversations et est plus compréhensible lorsqu'il
parle.

Le fonctionnement cognitif. Dans une méme proportion (48 %), les
parents ont constaté un meilleur fonctionnement cognitif chez leur enfant. Par
exemple, il a une meilleure compréhension générale au quotidien, une meilleure
concentration et démontre une plus grande capacité a intégrer de nouveaux
concepts, de nouvelles connaissances et des acquis préscolaires. Lenfant est aussi
plus éveillé, verbalise davantage son raisonnement et fait de meilleur résolution de
probléemes, fait des choix et démontre un plus grand sens de I'observation.



302

Les aspects sociaux. Selon 42 % des parents, leur enfant est plus
sociable et a de meilleures relations avec les autres. Quelques parents ont relevé
que leur enfant est plus adéquat lors des sorties (p.ex.: ne se colle plus aux
étrangers), est moins « dans sa bulle », partage plus avec ses pairs (p.ex. : ses
jeux), attend son tour (p.ex. : dans les jeux), participe davantage aux activités de la
famille, entre plus facilement en contact avec les autres, leur porte plus d’attention
et interagit davantage avec eux. Des parents ont aussi mentionné que l'intégration
et les relations avec la fratrie et les autres enfants sont plus faciles. Lenfant se fait
plus aisément des amis, va davantage vers les autres et prend plaisir a étre en leur
compagnie.

Le langage. Des progrés au plan du langage ont été mentionnés par 40 %
des parents. Des parents ont rapporté que le programme a permis a leur enfant de
commencer a parler alors que d’autres ont observé que leur enfant parle beaucoup
plus qu’avant le début de lintervention. Une augmentation du vocabulaire, de la
qualité du langage et de la répétition des mots a aussi été remarqué,

La gestion des émotions. Des effets reliés a la gestion des émotions
ont été mentionnés par 35 % des parents. Ceux-ci ont observé une réduction des
crises, des frustrations et de la colére chez leur enfant. Celui-ci partage maintenant
ses sentiments sans crier, est capable de reconnaitre ses émotions et de mettre
des mots sur celles-ci. D’autres parents ont remarqué que leur enfant vit moins
d’anxiété, est plus calme et de meilleure humeur, ce qu’ils ont attribué au programme
d’ICL.

La vie quotidienne et l'autonomie. Des améliorations concernant
l'alimentation, les repas et le sommeil ont été observées par 32 % des parents. lls
ont entre autres noté moins de rigidité dans les choix alimentaires et 'organisation
des routines entourant les repas et le sommeil ainsi qu’'une meilleure collaboration
de l'enfant dans ces routines. Plus du quart des parents ont constaté une
amélioration remarquable chez leur enfant quant a I'autonomie, principalement
pour I'habillement et les repas et, dans une moindre mesure, I'acquisition de la
propreté. Des parents ont souligné que leur enfant écoute davantage les consignes,
qu’il aime maintenant travailler, qu’il prend plus d’initiatives, qu'il est plus éveillé ou
qu’il participe davantage aux taches (par ex. ramasser les jouets).

Les comportements problématiques. Dix-neuf pour cent (19 %) des
parents ont noté une diminution des comportements problématiques. Les enfants
ont moins de comportements agressifs. lls peuvent rester plus longtemps assis, se
comportent mieux en groupe, ont moins de fixations sur les routines et les intéréts
restreints et présentent moins de rigidités.

Les intéréts. Quinze pour cent (15 %) des familles ont remarqué de
nouveaux intéréts chez leur enfant, notamment pour le dessin, la lecture, le chant
et pour la découverte de nouveaux jeux.

Le développement global. Des parents (13 %) ont dit que leur enfant était
de maniere générale plus fonctionnel, qu’ils avaient observé un enrichissement
de son développement global ou encore que leur enfant avait fait des progres et
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des apprentissages. Par exemple, un parent a mentionné que son enfant agissait
différemment et qu’il avait « débloqué » pendant I'année d’intervention.

Le développement moteur. Certains parents (12 %) ont remarqué une
amélioration de la motricité fine (ex. une meilleure utilisation des ciseaux et des
crayons) et de la motricité globale chez leur enfant.

Le développement psychologique Quatre parents (8 %) ont souligné que
leur enfant a davantage confiance en lui. lls ont également mentionné 'augmentation
du bien-étre et de I'épanouissement de leur enfant depuis I'ICI.

Effets pergus sur la famille

La majorité des parents (92 %; 48 parents) ont percu que le programme IClI
avait eu des effets bénéfiques sur la famille. Ces effets peuvent étre regroupés sous
trois thémes : le bien-étre psychologique (48 %), les habiletés parentales (46 %) et
la vie familiale et quotidienne (17 %).

Le bien-étre psychologique. A la suite d'une année d'ICI, les parents
(48 %) se sont sentis soulagés et moins démunis pour faire face a leurs défis
quotidiens. lls sont d’avis que le soutien offert par I'équipe du CRDITED, le
développement de leurs habiletés parentales et de leurs capacités d’intervention
avaient beaucoup contribué au bien-étre psychologique ressenti. Pour le tiers
des parents, la participation au programme a donné lieu a un grand soulagement.
Plusieurs ont senti leur stress diminuer et la charge sur leurs épaules s’atténuer.
Certains rapportent avoir ressenti une « bouffée de fraicheur » et un sentiment de
« paix intérieure ». D’autres ont témoigné s’étre sentis soutenus par le CRDITED
et son personnel. lls ont entre autres mentionné ne plus avoir I'impression d’étre
seuls avec le probleme de leur enfant. Le programme a par ailleurs aidé les autres
enfants d’'une des familles répondantes.

Quelques parents ont mentionné que le programme les avait encouragés
ou rassurés. Il leur a entre autres permis de ne pas abandonner et de tenir le coup.
Le programme leur a donné de 'espoir et de la confiance pour I'avenir de leur enfant.
Selon deux parents, les progrés de leur enfant, qu'ils attribuent a l'intervention, les
ont rendus « fiers » et « heureux ».

Les habiletés parentales. Des améliorations quant aux habiletés
parentales et a la maitrise de diverses stratégies d’intervention ont été soulignées
par un peu plus du quart des répondants (27 %). Ces améliorations ont été
attribuées aux composantes du programme visant a outiller les parents. Plus
spécifiguement, les connaissances transmises par le personnel d’intervention ont
permis d’orienter les parents dans leurs démarches. Ces connaissances ont aussi
permis aux parents de mieux aider leur enfant, notamment en utilisant des outils
pour aborder ses difficultés et travailler avec lui. Des parents ont apporté différents
témoignages en ce sens. Par exemple, ils laissent leur enfant étre plus autonome
et ils encouragent ses initiatives vers d’autres enfants. Les trucs et les conseils que
ces parents ont regus ont permis de mieux les outiller pour répondre aux besoins de
leur enfant. lls ont pu aussi généraliser les interventions a la maison. Des parents
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ont appris a mieux gérer certaines situations difficiles qu’ils comprennent mieux (les
crises, par exemple) et & mieux répondre aux demandes de I'enfant. A la maison,
ils arrivent plus facilement a calmer leur enfant et se sentent davantage en contréle
de la situation. Des parents (25 %) ont rapporté mieux comprendre leur enfant, ses
besoins, ses désirs, ses sentiments et sa situation en général. lls ont une meilleure
perception des difficultés de leur enfant et reconnaissent davantage ses capacités
d’apprentissage.

La vie familiale et quotidienne. A la suite d’une année d’ICl, des parents
(17 %) ont noté un effet bénéfique sur leur vie familiale au quotidien. Lamélioration
de 'ambiance (calme a la maison, joie, bonne humeur générale) et une meilleure
qualité de vie font partie des effets positifs rapportés. Les relations familiales se
sont améliorées, les querelles sont moins nombreuses entre les enfants et le temps
passé en famille est plus agréable. Certains parents ont constaté une diminution
de leur charge de travail et une augmentation de leur temps libre. Ces parents
attribuent ces améliorations a I'aide obtenue pour instaurer des routines qui ont a
leur tour eu un effet bénéfique sur le jeu et le sommeil de I'enfant.

Niveau de satisfaction en regard des modalités du programme ICI

On a demandé aux parents d’évaluer sur une échelle de 1 a 4 leur degré
de satisfaction quant a différents aspects des services qui leur sont rendus (ou des
interventions qu'ils regoivent). Le tableau 2 présente les résultats pour chacune
de ces modalités. On remarque que le nombre peut varier d'une question a
l'autre, certains parents n‘ayant pas répondu aux items qu’ils considéraient ne pas
s’appliquer (intervenants a la maison ou a I'extérieur). Le taux de réponse moins
élevé a litem « formation recue avant de débuter l'intervention » est d0 au fait
gu’aucun parent n‘avait précédemment regu de formation systématique.

La majorité des parents (97 % et plus) sont assez satisfaits ou trés satisfaits
de chaque modalité d’intervention sur laquelle ils ont eu a se prononcer (Tableau 2).
La totalité des parents qui ont répondu au questionnaire (51) sont satisfaits (assez
ou tres satisfaits) de la fréquence et du lieu des interventions, des superviseurs et
des intervenants a I'extérieur du domicile. On observe trés peu de différences dans
la satisfaction des parents d’'une modalité a l'autre, avec une étendue moyenne de
satisfaction allant de 3.53 (information regue avant de débuter l'intervention) a 3.83
(le nombre de jours par semaine).

Alors que le questionnaire standardisé se référait de fagon précise a
diverses composantes de I'ICl, le QSC-8, en tant quoutil standardisé généraliste,
peut étre appliqué a de nombreux programmes. Les pourcentages de satisfaction
demeurent aussi trés élevés a ce questionnaire, alors que la totalité des parents
répondent de fagon assez favorable ou trés favorable a cing des huit items du
questionnaire (Tableau 3). Sur un maximum de quatre points, les items les moins
bien cotés concernent la réponse aux besoins de I'enfant (3,33) et la quantité
d’intervention (3,47). Par ailleurs, les parents n’hésiteraient pas a recommander
cette intervention (3,94), ou a y recourir a nouveau (3,90). Le niveau de satisfaction
générale est de 3,78.
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N Pasdu Assez Trés Moyen- Ecart
tout/peu  satisfait  satisfait ne type
satisfait N (%) N (%)

N (%)

Nombre d'heures par 51 2(3,9) 16(31,4) 33(64,7) 3,61 0,57
semaine
Nombre de jours par 51 0 9(17,6) 42(82,4) 3,82 0,39
semaine d'ICI
Moment de la journée ou 51 1(2,0) 10(19,6) 40(78,4) 3,76 0,47
est appliquée l'intervention
Endroit ot se déroule 51 0 8(15,7) 43(84,3) 3,84 0,37
l'intervention
Intervenants appliquant 30 1(3,3) 4(13,4) 25(83,3) 3,80 0,48
l'intervention a la maison
Intervenants appliquant 42 0 7 (16,7) 35(83,3) 3,83 0,38
l'intervention a l'extérieur
de la maison
Information regue avantde 51 3(5,9) 18(35,3) 30 (58,8) 3,53 0,61
débuter l'intervention
Formation recue avantde 42 6 (14,2) 13 (31,0) 23(54,8) 3,40 0,73
débuter l'intervention
Superviseurs du 51 0 10 (19,6) 41(80,4) 3,80 0,40
programme

Effets du programme ICl 51 12,00 14(27,4) 36(70,6) 3,67 0,59
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Tableau 3. Evaluation de la satisfaction générale (QSC-8; N=51)

N Trés  Indifférent Assez Trés  Moyen- Ecart-
défavora- oupeu favorable favorable ne type
ble favorable (3) (4)

M )

Quel est votre degré

de satisfaction par

rapport a la quantité 51 2 1 19 29 3,47 0,73
d'interventions que

votre enfant recoit ?

Est-ce que
I'intervention que votre
enfant regoit améliore
sa qualité de vie?

51 1 0 6 44 3,82 0,52

Votre enfant recoit-il
le genre d'intervention 51 0 0 20 31 3,61 0,49
que vous désirez?

Que pensez-vous

de la qualité de
I'intervention que votre
enfant recgoit?

51 0 0 10 41 3,80 0,440

De fagon générale et

globale, quel est votre

degré de satisfaction

par rapport aux 51 0 0 11 40 3,78 0,42
services d'intervention

que votre enfant

regoit?

Si un ami avait besoin
du méme type d'aide,

. 49 0 0 3 46 3,94 0,24
est-ce que vous lui
recommanderiez I'lCI?
Jusqu'a quel point ce
type dintervention 49 2 29 18 333 056

répond aux besoins de
votre enfant?

Si votre enfant avait

encore besoin d'aide,

voudriez-vous qu'il 49 0 0 5 44 3,90 0,31
regoive encore cette

intervention ?
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Discussion

Les programmes ICl offerts en CRDITED font actuellement I'objet
d’évaluations de l'implantation et de I'efficacité (voir notamment Dionne, Paquet,
Jolyet Rivard, 2011; Gamache et al.,, 2011; Mercier et Rivard, 2008; Rivard,
Terroux et Mercier, 2014). Le présent article apporte une contribution différente et
complémentaire a ces travaux. |l pose un regard sur une composante importante
de I'évaluation de I'ICl : le point de vue de 52 parents dont I'enfant recgoit cette
intervention en CRDITED. Cette appréciation subjective des parents par rapport
aux services représente une importante étape dans I'évaluation de I'lCl au Québec.
Cette démarche permet d’évaluer a quel point les programmes retenus par les
services publics répondent aux préoccupations réelles des parents, a leurs besoins
et a leurs priorités. Elle permet aussi d’apprécier dans quelle mesure ces parents
seront éventuellement disposées a y collaborer et a y adhérer au quotidien.

Une premiere observation s'impose quant a la fagon méme d’appréhender
le point de vue des familles a I'’égard des services destinés aux enfants de 2 a 5 ans
présentant un TSA. Cette étude illustre bien que deux éléments, soit 'organisation
des services d’'une part, et les interventions offertes dans le cadre de ces services
d’autre part, constituent deux « référents » distincts et spécifiques lorsque les
parents portent un jugement sur leur expérience avec les organismes spécialisés
dont le mandat est de répondre aux besoins de leur enfant. Dans la littérature
spécialisée, les études publiées a ce jour portent surtout sur I'organisation des
services. Elles témoignent des insatisfactions des parents et documentent les
lacunes observées au plan organisationnel (par exemple : Bitterman et al., 2008;
Carbone et al., 2012; Dunlap et al., 1994; Goin-Kochel et al., 2006; Harrington et al.,
2006; Kohler, 1999; Liptak et al., 2006; Mackintosh et al., 2012; Montes et al., 2009;
Siklos et Kerns, 2006). En ce qui concerne le Québec, les constats de différents
rapports surles services d’ICl sontdu méme ordre. Plusieurs résultats de la présente
eétude concernent dailleurs l'organisation des services. Les parents rapportent
notamment qu’ils aimeraient recevoir une intervention plus intensive (davantage
d’heures par semaine) sur une plus longue période (au moins deux ans et avec une
entrée plus précoce, soit dés I'age de deux ans). Certains souhaiteraient une plus
grande flexibilité des horaires pour accommoder leur réalité quotidienne alors que
d’autres apprécieraient une meilleure continuité avec les services scolaires.

Contrairement aux études portant sur la satisfaction parentale en lien avec
'organisation des services, les quelques études disponibles dans la littérature
spécialisée sur I'évaluation de I'ICI selon la perception des parents rapportent des
niveaux de satisfaction élevés (Boyd et Corley, 2001; Moore et Symons, 2011).
Reliées au concept de validité sociale, ces études indiquent que ces interventions
« fontdu sens » pour les parents, puisqu’ils en constatent les effets chez leur enfant,
mais aussi sur leur famille et sur eux-mémes. De ce fait, les résultats de la présente
etude appuient la pertinence de considérer la validité sociale, a partir du point de
vue des parents, lorsqu’il s'agit d’évaluer les programmes de type ICI.

Les questions ouvertes posées aux parents sur leur expérience de service
ont le mérite de favoriser I'expression spontanée de leurs motifs de satisfaction
aussi bien que de leurs réserves. A ce titre, il est intéressant de constater que
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les parents valorisent les qualités humaines et la compétence des équipes et des
éducatrices et ensuite les effets de I'intervention ou du programme lui-méme. Ce
sont effectivement prés de 50 % des parents qui ont jugé qu'un des éléments les
plus appréciés du programme était I'équipe d’intervention, et particuliérement les
éducatrices travaillant directement auprés de leur enfant. Chez le tiers des parents,
l'appréciation des progrés observés chez I'enfant et 'appréciation des modalités de
dispensation du programme sont aussi rapportées comme motifs de satisfaction.
Les améliorations suggérées par les parents touchent l'intensité et la durée du
programme, son accessibilité, de méme que la continuité entre I'lCI et les autres
services, particulierement ceux liés a I'entrée a I'école. Ces aspects rejoignent
davantage l'organisation des services et font écho aux motifs d’insatisfaction
des parents rapportés dans les autres études mentionnées précédemment. Des
suggestions ont aussi été apportées pour personnaliser les services (contenu
et modalités). Notons par ailleurs que 30 % des parents mentionnent qu'ils ne
modifieraient pas le programme et que celui-ci a été satisfaisant tel quel pour leur
enfant et leur famille.

Lorsqu’on interroge les parents de maniére spécifique sur les effets du
programme d’ICI, 51 des 52 parents disent avoir remarqué des améliorations
reliées au développement, aux apprentissages et au comportement de leur enfant.
Ainsi, le programme d’ICI a induit des changements suffisamment significatifs
chez leur enfant pour qu’ils soient observables au quotidien. Les trois domaines
ou les effets ont été davantage observés par les parents sont la communication, le
fonctionnement cognitif et les aspects sociaux (suivi de trés prés par le langage).
Les effets sur le fonctionnement cognitif sont rapportés par les parents dans les
quelques études dans le domaine, notamment sur les habiletés préscolaires (voir
par exemple Boyd et Corley, 2001). Par contre, un plus grand nombre de parents
de notre étude ont observé des effets sur la communication et la socialisation.
Ces deux aspects, touchant le déficit social, central en autisme, sont moins
rapportés dans la littérature en ICI en tant qu’effets saillants du programme. Notons
que le programme d’ICI offert par le CRDITED qui a fait I'objet de cette étude a
été implanté principalement en milieu de garde ordinaire. Il est probable que ce
contexte d’application ait eu des conséquences positives sur les possibilités des
enfants a développer différents aspects de la communication sociale, ou du moins,
sur la perception des parents par rapport a de telles améliorations. Dans ce sens,
les parents rapportent avoir apprécié que le programme multiplie les occasions
d’échanges sociaux entre leur enfant et leurs pairs en milieu de garde. Notons que
les effets positifs sur les compétences sociales d’enfants ayant suivi le programme
pendant 12 mois ont aussi été observés par les éducatrices du milieu de garde
ordinaire. Les données sur les effets directs du programme chez les enfants
montrent que ces éducatrices observent une amélioration des compétences
sociales et de I'adaptation socio-affective dans le groupe de pairs aprés 12 mois
d’ICI (Rivard, Terroux et Mercier, 2014).

La présente étude propose aussi des données sans doute inédites
concernant les effets de I'ICI sur la famille, tels que pergus par les parents. La
majorité des parents, soit 92 %, notent effectivement des effets importants du
programme sur eux-mémes et leur famille. Or, les études réalisées au Québec
et ailleurs dans le monde font régulierement état des demandes de parents pour
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que les services et les programmes en autisme soient davantage centrés sur la
famille et non exclusivement sur I'enfant et sur sa préparation préscolaire. Selon les
témoignages des parents de notre étude, le programme d’ICl a des effets notables
sur leur vie familiale. Il serait donc aussi orienté vers les besoins de la famille. Chez
48 % de ces parents, le programme a eu notamment des effets positifs sur leur
bien-étre psychologique. Cet apport de l'intervention est d’'une importance cruciale,
puisque 'on sait que les parents d’enfants ayant un TSA sont ceux présentant le plus
haut niveau de stress et de détresse parentale ainsi qu’'une qualité de vie moindre,
toutes clientéles confondues (Baker-Ericzen, Brookman-Frazeeet Stahmer, 2005;
Blacher et Mclintyre, 2006; Bouma et Schweitzer, 1990; Dumas, Wolf, Fismanet
Culligan, 1991; Holroyd et McArthur, 1976; Mugno, Ruta, D’Arrigoet Mazzone, 2007;
Olsson et Hwang, 2001; Sanders et Morgan, 1997; Wolf, Noh, Fisman et Speechley,
1989). Une autre étude montre d’ailleurs que le niveau de stress parental est
problématique pour 60 % des péres et 54 % des méres de 118 familles évaluées
avant l'obtention des services d’ICl en CRDITED (Rivard, Terroux, Parent-Boursier
et Mercier, 2014). Ainsi, le fait que les participants rapportent avoir observé des
effets positifs du programme d’ICI sur leur bien-étre contribue a la démonstration
de la validité sociale de I'ICI. Lintervention a donc eu des impacts sur un des
aspects les plus critiques et les mieux documentés concernant les familles dont
'enfant présente un TSA, soit la détresse importante liée au fait d’avoir un enfant
présentant un TSA et liée aux difficultés d’obtention de services appropriés.

Ces données qualitatives sur la satisfaction des familles et la perception des
effets sont appuyées par les données quantitatives du questionnaire et de I'échelle
standardisée de satisfaction. En effet, ces mesures quantitatives rapportent de
trés hauts niveaux de satisfaction chez les parents, méme s'’ils doivent étre mis
en perspective. Trés t6t dans les enquétes de satisfaction, on a remarqué la forte
tendance des répondants a exprimer des niveaux élevés de satisfaction. Carey
et Posavac (1982) de méme que Westbrook (1993) remarquent que des taux de
satisfaction (assez ou trés satisfait) au-dela de 75 % sont habituels. Il n'en demeure
pas moins que la presque totalité des parents de notre étude sont satisfaits des
services regus, selon les données quantitatives recueillies. Pour certains théemes,
la concordance entre les données qualitatives et quantitatives est frappante.
Ainsi, alors qu'aux questions ouvertes les parents ont spontanément exprimé
leur appréciation de la qualité des intervenants, les réponses au questionnaire
structuré vont dans le méme sens. Parmi les cing items qui atteignent un niveau
de satisfaction supérieur a 3,80, trois concernent I'équipe d’intervention, soit les
intervenants a la maison (3,80), a I'extérieur (3,83) et les superviseurs (3,80).

Les résultats de la présente étude doivent étre interprétés a la lumiére des
limites inhérentes a sa méthode et au contexte d’évaluation. Une premiére réserve
quant a la validité des résultats reléve de la désirabilité sociale. On peut présumer
que les parents dont les enfants regoivent ce type de service représentent une
« population captive » par excellence et qu'ils hésiteront a se montrer trop critiques
dans leur appréciation des interventions regues. Pour pallier ce risque de biais
positif, les entrevues ont été réalisées par le personnel de larecherche et non par des
membres du personnel. Le formulaire de consentement faisait état de 'engagement
des chercheurs a la confidentialité. Bien que I'on ne puisse nier le biais positif,
commun d’ailleurs a toutes les enquétes de satisfaction, il demeure que 70 % des
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parents se sont sentis suffisamment a I'aise pour proposer des améliorations au
programme. Une deuxiéme limite concerne le fait que nous avons privilégié les
réponses de la mére lorsque les deux parents ont répondu a I'’enquéte. Au sein du
couple, les parents peuvent avoir une vision contrastée de l'intervention offerte a
leur enfant. Il se peut alors que les données de I'étude soient moins représentatives
de I'évaluation subjective des péres. Toutefois, cette mesure a été utilisée pour ne
pas donner un double poids aux réponses d’'une méme famille. Une troisieme limite
concerne la généralisation des résultats a d’autres programmes d’'ICI offerts en
CRDITED ou ailleurs. Tel que mentionné en introduction, I'implantation de I'lCl au
Québec varie beaucoup d'un endroit a I'autre. Les données recueillies auprés des
familles dans le cadre de la présente étude pourraient étre plutét représentatives
des effets du programme dans le milieu d’expérimentation spécifique et dans des
milieux présentant des caractéristiques apparentées.

Conclusion

Les difficultés d’acceés, les problémes organisationnels et les insatisfactions
des parents denfants ayant un TSA en regard des services sont largement
documentés dans la littérature spécialisée, incluant le Québec. Notre étude apporte
un nouveau regard sur la perception des parents dans la mesure ou elle s’'intéresse
spécifiquement a l'intervention spécialisée (ICI) offerte en CRDITED pour les tout-
petits. Bien que certains aspects reliés a l'organisation des services doivent étre
améliorés selon les parents, ceux-ci rapportent un niveau élevé de satisfaction
quant a I'lCl et considérent que les services offerts a leur enfant ont su apporter des
changements significatifs dans la vie de leur enfant, la leur et celle de leur famille.
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