les

Collections

INSTITUT UNIVERSITAIRE
EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE
eTEN TROUBLE pu SPECTRE pe AUTISME

Rapport de recherche

Avril 2020

Parents d’enfants ayant un
TSA agés de 6 a 12 ans :
évaluation de
Pimplantation, des effets
et de Pacceptabilité
sociale d’un programme de
formation de groupe

Par :

Myriam Rousseau, Ph. D.
Chercheuse en établissement

Suzie McKinnon, Ph. D.
Chercheuse en établissement

Jacinthe Bourassa, ps. éd.
Agente de planification, de programmation et de
recherche

Québec




INSTITUT
UNIVERSITAIRE

DIt TSA

Auteures

Myriam Rousseau, Ph. D.,

Chercheuse en établissement, Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux
de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec,
Institut universitaire

Suzie McKinnon, Ph. D.,

Chercheuse en établissement, CIUSSS
Saguenay-Lac-Saint-Jean, CISSS Bas-St-
Laurent et CISSS Coéte-Nord

Jacinthe Bourassa, ps. éd.,

Agente de planification, de programmation et
de recherche, Centre intégré universitaire de
santé et de services sociaux de la Mauricie-et-
du-Centre-du-Québec, Institut universitaire

Réalisée grace ala
participation de :

Institut universitaire en déficience
intellectuelle et en trouble du spectre de
I’autisme

Tous les parents ayant accepté de
participer au projet

Les intervenants du CIUSSS MCQ, du
CISSS de Laval et du CISSS de la
Montérégie Ouest

Révision et mise en page

Thérése Thivierge,

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

Martine Thibeault,

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

Anny Trépanier,

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

Soutien a I’édition

Annie Tourville,

Agente de planification, programmation en
recherche, Centre intégré universitaire de santé et
de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-

Il est recommandé de citer le document de
cette fagon :

Rousseau, M., McKinnon, S. et Bourassa, J.
(2020). Parents d’enfants ayant un TSA &gés de
6 a 12 ans: évaluation de l'implantation, des
effets et de [lacceptabilité sociale d'un
programme de formation de groupe. Trois-
Riviéres, Québec: Institut universitaire en
déficience intellectuelle et en trouble du spectre
de l'autisme.

Toute reproduction est interdite sans
l'autorisation écrite du CIUSSS MCQ.

Dép6bt légal

Bibliothéque et Archives nationales du Québec
Bibliotheque et Archives Canada

1% édition (2020)
ISBN : 978-2-550-86277-2

© Gouvernement du Québec (2020)




Sommaire

En 2017, des équipes cliniques de CISSS et de CIUSSS intervenant aupres de jeunes ayant un TSA de
6 a 12 ans ont soulevé un manque criant d’intervention, dont des programmes de formation développés
spécifiquement pour les parents d’enfants ayant un TSA d’age scolaire. En effet, la majorité des
formations disponibles visent les parents d’enfants d’age préscolaire. Malheureusement, il n’est pas rare
gue des enfants passent a travers les mailles du systéme et se retrouvent sur les bancs de I'école
primaire sans avoir regu de services. Pourtant, c’est au primaire qu’on retrouve le taux de prévalence le
plus élevé, soit 2,4 % (MEES, 2016). Ainsi, afin de répondre au besoin de soutien aux parents, un groupe
de professionnels s’est réuni afin d’adapter le programme L’ABC du comportement d’enfants ayant un
TSA : des parents en action ! (llg et collab., 2016) a la réalité des parents d’enfants 4gés de 6 a 12 ans.
Un comité composé de 10 experts provenant de 4 établissements distincts, animé par un membre de
I'équipe de recherche, s’est réuni a 4 reprises entre mars et juin 2018. Le principal mandat de ce comité
était d’'identifier les adaptations requises afin que le programme soit davantage adapté a la réalité de ces
parents. Le choix d’adapter ce programme repose notamment sur le fait que ce dernier a fait I'objet
d’études mettant en lumiére la pertinence de ce dernier notamment au niveau de 'augmentation du
sentiment de compétences chez les parents (Rousseau et collab., 2016). Le but du présent projet de
recherche vise a documenter la fidélité d’implantation du programme, évaluer ses effets chez les parents
et leurs enfants ainsi que son acceptabilité sociale. La méthode quantitative, incluant des évaluations
provenant de diverses sources, est proposée. Trois établissements CISSS et CIUSSS ont participé au
projet. Le programme a été offert, sur une base volontaire, a des parents d’enfants ayant un TSA, agés
de 6 & 12 ans recevant des services d'un des établissements participants. Au final, ce sont 16 animateurs,
13 intervenants et 17 parents qui ont participé au projet de recherche. Concernant le volet 1 du projet de
recherche, les résultats témoignent que le programme a été implanté de facon fidele et conforme a ce
qui était prévu. Pour ce qui est du volet 2, des changements significatifs sont observés a travers le temps
sur certaines variables mesurées auprés des parents et des enfants. Finalement, quant au volet 3,
'acceptabilité sociale se situe largement au-dessus du seuil qualifie de modéré. Par ailleurs, la

satisfaction des parents envers le programme est élevée.
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Introduction

Il est maintenant bien documenté que les parents d’enfants ayant un trouble du spectre de l'autisme
(TSA) présentent des besoins de soutien afin d’exercer leur réle parental auprés de leur enfant. A cet
effet, différentes formes de soutien peuvent leur étre offertes. D’ailleurs, certains programmes de
formations se sont développés dans les dernieres années afin de répondre aux besoins des parents
d’enfants ayant un TSA. Toutefois, un certain nombre d’entre eux s’adressent aux parents d’enfants agés
de moins de 8 ans. C’est d’ailleurs dans I'optique de mieux répondre aux besoins de ces parents que
d’'une équipe franco-québécoise a développé le programme L’ABC du comportement d’enfants ayant un
TSA : des parents en action! (llg, Clément et Rousseau, 2016). Constatant un manque criant de
programmes de formation spécifiques aux parents d’enfants ayant un TSA agés de 6 a 12 ans, un groupe
de professionnels de différents Centres intégrés (universitaire) de santé et de services sociaux (CISSS
et CIUSSS) ont entrepris des travaux afin d’adapter ce programme (llg et collab., 2016) a la réalité de
ces parents.

Afin de documenter I'expérimentation de cette nouvelle version du programme L’ABC du comportement
d’enfants ayant un TSA . des parents en action !, une équipe de recherche s’est mobilisée pour réaliser
un projet de recherche. Le but de ce présent projet est de documenter la fidélité d’implantation du
programme, évaluer ses effets chez les parents et leur enfant ainsi que son acceptabilité sociale.

La premiére section de ce rapport est consacrée au contexte théorique, a la description du programme
ayant fait 'objet de cette étude et des objectifs généraux de la recherche. La deuxiéme section porte sur
la méthodologie de recherche employée, la description des participants, des instruments de mesure et
des procédures utilisés. La troisieme section présente les principaux constats issus de ce projet
concernant I'évaluation de I'implantation du programme, de ses effets chez les parents et les enfants

ainsi que concernant la satisfaction et de I'acceptabilité sociale de la formation.
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1. Contexte théorique 1

Le trouble du spectre de I'autisme

Le trouble du spectre de 'autisme est un trouble neurodéveloppemental qui se traduit principalement par
un déficit au niveau de la communication sociale ainsi que des comportements et intéréts restreints et
répétitifs (American Psychiatric Association, 2013). Les symptémes cliniques associés a ce trouble
varient en raison de leur nature, leur sévérité, leur fréquence et I'age de leur apparition, pouvant étre plus
marqués a certains ages qu’'a d’autres. Actuellement, le taux de prévalence de ce trouble est estimé a
1 enfant sur 68 (Baio et collab., 2014). Depuis 2000-2001, il y a eu une augmentation moyenne de 17 %
de la prévalence des TSA au sein de la population canadienne-francaise. En 2015-2016, la prévalence
a atteint 142 pour 10 000 au Québec, ce qui signifie qu’un enfant sur 70 a regu un diagnostic de TSA
(MEES, 2016). Plus spécifiguement, pour chaque année scolaire, on observe un sommet de prévalence
des TSA chez les enfants de 8 ou 9 ans correspondant a 279 pour 10 000 (2,8 %). Ce taux est environ
2 fois plus élevé chez les enfants de 9 ans que chez les jeunes de 5 ans et ceux de 16 ans. C’est donc
au primaire qu’on retrouve le taux de prévalence le plus élevé (2,4 %) (MEES, 2016). Conséquemment,
le nombre de parents d’enfants d’age scolaire recevant ce diagnostic a aussi augmenté (Kuhlthau et
collab., 2014).

Impacts du TSA

Il est maintenant reconnu que le TSA affecte non seulement la personne qui en est atteinte, mais
également I'ensemble de sa famille (Abouzeid et Poirier, 2014; Karst et Van Hecke, 2012). A cet effet,
certains auteurs mentionnent que les difficultés rencontrées par les enfants ayant un TSA touchent tous
les domaines de la vie quotidienne des parents (Khanna et collab., 2011; Kuhlthau et collab., 2014; Tung
et collab., 2014). Les enfants ayant un TSA présentent des spécificités comportementales, comme les
troubles du sommeil, les inflexibilités alimentaires, les comportements stéréotypés, les explosions de
colére et I'absence de réciprocité sociale, qui ont un impact sur la qualité de vie de la famille (Khanna et
collab., 2011; @ien et Eisemann, 2016; Ooi et collab., 2016). En effet, ces parents passent en moyenne
1000 h de plus par année qu’une famille ordinaire, a éduquer et soigner leur enfant (Jarbrink, 2007).

Adaptation des parents

Certaines études montrant que se sentir efficace dans I'’éducation d’un enfant ayant un TSA (Bourke-
Taylor et collab., 2012; Weiss et collab., 2013), avoir une vision positive et optimiste de la situation, se
sentir responsable et avoir du contréle (Ekas et collab., 2010; Olsson et Hwang, 2002; Siman-Tov et
Kaniel, 2011), ainsi que pouvoir compter sur un réseau social de soutien et d’aide (Bourke-Taylor et
collab., 2012; Khanna et collab., 2011; Benson, 2012; Ekas et collab., 2010; Hsiao, 2016; McStay et
collab., 2014; Siman-Tov et Kaniel, 2011; Weiss et collab., 2013) sont associées a une meilleure qualité
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de vie. Enfin, plusieurs études portant sur les stratégies d’adaptation chez les parents d’enfants ayant
un TSA ont montré que ceux centrés sur la résolution du probléme ou la recherche de soutien social
semblent les plus efficaces (Jones et Passey, 2005; Dabrowska et Pisula, 2010; Smith et collab., 2008).
Par ailleurs, de plus en plus d’études soulignent la nécessité d’intervenir directement auprés des parents,
non pas uniqguement pour favoriser les effets de 'accompagnement de 'enfant ayant un TSA, mais aussi
pour les aider a s’ajuster aux difficultés rencontrées (Benson, 2010; Karst et Hecke, 2012; Scabhill et
collab., 2016).

Soutien aux parents

En 2003, le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) reconnaissait que les parents avaient
besoin de soutien afin d’exercer leur réle parental auprés de leur enfant ayant un TSA. A cette époque,
il était question de leur apporter un soutien leur permettant de développer leurs compétences, d’obtenir
des conseils sur l'aide a apporter a leur enfant, sur les démarches a effectuer. En 2012, le MSSS réitére
le grand besoin de soutien des parents d’enfants ayant un TSA. Il souléve que malgré le fait qu’il y ait un
accroissement constant de I'information mise a la disposition des différents acteurs impliqués auprés de
I'enfant ayant un TSA, il importe de trouver un moyen pour assurer la cohérence des messages et la
fluidité de l'information. En 2017, le MSSS souléve de nouveau l'importance d’offrir un soutien aux
parents et de les considérer dans les programmes services DP-DI-TSA. D’ailleurs, une des actions
structurantes proposées par le MSSS (2017) est d’accroitre les services de soutien & la famille. A la
lumiére des différentes orientations ministérielles et des expériences cliniques, il faut reconnaitre que la
participation des parents est une nécessité et une composante essentielle a toute intervention (INESSS,
2014). Du co6té de la recherche, il est maintenant bien documenté que la participation parentale peut
contribuer a des gains significatifs chez le jeune, mais également produire des effets positifs sur plusieurs

variables parentales (Abouzeid et Poirier, 2014).

Programmes de formation parentale

Une des avenues pour soutenir les parents d’enfants ayant un TSA est de rendre disponibles des
programmes de formation leur étant spécifiquement destinés. L’efficacité de ces programmes est
d’ailleurs démontrée dans de récentes études (Bearss et collab., 2015; Brookman-Frazee et collab.,
2015; Steiner et collab., 2012). Ainsi, un soutien informatif peut étre offert par le biais de programmes de
formation permettant aux parents d’obtenir un soutien et d’accroitre leurs connaissances en fournissant
des renseignements de qualité quant au diagnostic du TSA, aux interventions fondées et non fondées
ainsi qu'aux défis relatifs aux étapes du développement de I'enfant tout au long de sa vie (Bearss et
collab., 2015). A cet effet, les recherches montrent que les programmes de formation aux habiletés

parentales visent I'accroissement des connaissances des parents sur les caractéristiques des TSA et les
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pratiques éducatives efficaces (Bearss et collab., 2015; Oono et collab., 2013; Schultz et collab., 2011).
Au Québec, quelques programmes de formation destinés a ces parents ont été développés et évalués
(ex. : Rousseau et collab., 2016; Stipanicic et collab., 2017). Cependant, la plupart de ces programmes

s’adressent aux parents d’enfants &gés de 7 ans et moins.

Derniérement, des équipes cliniques des CISSS et des CIUSSS, intervenant aupres de jeunes ayant un
TSA &gé de 6 a 12 ans ont soulevé un manque criant d’intervention, dont des programmes de formation
développés spécifiquement pour les parents d’enfants ayant un TSA agés de 6 a 12 ans. C'est dans
cette perspective qu’'un groupe de professionnels s’est réuni afin d’adapter le programme L’ABC du
comportement d’enfants ayant un TSA : des parents en action! (llg et collab., 2016) a la réalité des
parents d’enfants agés de 6 a 12 ans. Le choix d’adapter ce programme repose notamment sur le fait
que ce dernier a fait 'objet d’études mettant en lumiére sa pertinence, notamment au sujet de
'augmentation du sentiment de compétences chez les parents (Rousseau et collab., 2016). Cette étude
permettra donc d’offrir a des parents, souvent peu outillés, des renseignements et des outils concrets et
a leur portée, leur permettant d’améliorer leur quotidien, en plus de favoriser différentes formes de
réseautage et de soutien. Le projet permettra aussi aux établissements de diversifier et, ainsi,
démocratiser I'offre de services et d’avoir de nouvelles connaissances sur les facilitateurs et obstacles a

I'utilisation d’'une formation parentale.

1.1. But

Ce projet a pour but de documenter la fidélité de I'implantation, les effets et 'acceptabilité sociale d’'un
programme de formation offert en groupe et congu spécifiquement pour les parents d’enfants ayant un
TSA et 4gés de 6 a 12 ans.

1.1.1. Objectifs généraux

Les objectifs généraux se divisent en trois volets et visent a répondre a des questions précises (voir
Tableau 1).

Parents d’enfants ayant un TSA agés de 6 a 12 ans :
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Tableau 1
Objectifs du projet

Volet 1 : Evaluation de 'implantation du programme

Objectifs Questions

Documenter la fidélité d'implantation du programme. 1. Est-ce que les activités ont été implantées comme
prévu ?
2. Quels sont les leviers et les obstacles a
limplantation du programme ?

Volet 2 : Evaluation des effets chez les parents et les enfants

Evaluer les effets de ce programme chez les parents. 1. Est-ce que le parent qui suit le programme

améliorera la perception de son rble parental ?

2. Est-ce que le parent qui suit le programme
améliorera ses connaissances en TSA ?

3. Est-ce que le parent qui suit le programme
augmentera son sentiment de compétence ?

4. Est-ce que le parent qui suit le programme
augmentera son sentiment de contrdle parental ?

5. Est-ce que les comportements adaptatifs de
I'enfant vont s’améliorer ?

6. Est-ce que les comportements-défis de I'enfant
vont diminuer ?

Volet 3 : Evaluation de la satisfaction et I’acceptabilité sociale de la formation

Evaluer la satisfaction et 'acceptabilité sociale de la 1. Est-ce que les parents sont satisfaits du
formation, comme percues par les parents. programme ?
2. Est-ce que les parents reconnaissent I'utilité des
procédures apprises dans le cadre du
programme ?

Parents d’enfants ayant un TSA agés de 6 a 12 ans :
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2. Meéthode

2.1. Devis derecherche

La méthode quantitative a été privilégiée dans le cadre de cette recherche.

2.2. Participants

Trois établissements CISSS et CIUSSS ont participé au projet. Ce dernier a débuté a 'automne 2018
pour se terminer en mai 2019. Au total, le programme a été offert a 4 groupes de parents. Il a été offert
sur une base volontaire aux parents d’enfants ayant un TSA, agés de 6 a 12 ans recevant des services
d'un établissement participant. Un nombre de 30 parents (26 femmes et 4 hommes) a accepté de
participer & la recherche liée au programme. Il est a noter que, pour diverses raisons, certains participants
n’ont pas complété 'ensemble des instruments d’évaluation. Ainsi, I'échantillonnage pour le volet 1 de la
recherche, soit I'évaluation de I'implantation du programme, varie de 17 a 29 parents selon la participation
aux différents ateliers. Quant au volet 2, soit I'évaluation des effets du programme, I'échantillonnage est
de 17 parents (15 femmes et 2 hommes). Les caractéristiqgues des parents participants sont présentées
au Tableau 2. Finalement, pour ce qui est de I'évaluation de I'acceptabilité sociale, elle repose sur les
réponses de 21 parents (18 femmes et 3 hommes). Signalons aussi que l'accés aux activités du
programme n’est pas lié a la participation a la recherche. Un parent qui refusait de participer a la
recherche pouvait participer au programme de formation sans que cela influence les services regus de

la part de I'établissement.
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Tableau 2
Caractéristiques des parents (n = 17)

Parents
n %

Sexe du répondant

Femme 15 88,2

Homme 2 11,8
Age

De 20 a 29 ans 0 0,0

De 30 a 39 ans 11 64,7

De 40 a 49 ans 6 35,3

De 50 4 59 ans 0 0,0
Niveau scolarité?

DES obtenu 1 6,7

DEP obtenu 1 6,7

Etudes collégiales part. complétées 1 6,7

DEC obtenu 6 40,0

Etudes universitaires part. complétées 0 0,0

Diplbme études universitaires obtenu 6 40,0
Revenu familial

Entre 25001 $ et 40000 $ 1 5,9

Entre 40001 $ et 60 000 $ 5 29,4

Entre 60 001 $ et 80 000 $ 0 0,0

Entre 80 001 $ et 100 000 $ 2 11,8

Plus de 100 000 $ 9 52,9

@ Le total des pourcentages pour cette variable est de 100,1 % en
raison de I'arrondissement des valeurs.

Le programme a été animé par 15 professionnelles, dont 13 d’entre elles ont également procédé aux 5
rencontres a domicile, comme prévu dans le programme. Les caractéristiques des professionnelles

participantes sont présentées au Tableau 3.
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Tableau 3

Caractéristiques des professionnelles (n = 15)

Age
De 20 & 29 ans
De 30 4 39 ans
De 40 4 49 ans
De 50 4 59 ans
Niveau scolarité
DES obtenu
DEP obtenu
DEC obtenu
Dipléme études universitaires obtenu
Baccalauréat obtenu
Maitrise obtenue
N années expérience dans le service
Moins d’un an
Delabans
De 6al0ans
Plus de 10 ans
N années expérience avec enfants TSA
Moins d’un an
Delabans
De 6 a 10 ans
De 11 a 15 ans
Plus de 15 ans
N années expérience avec parents
Moins d’un an
Delabans
De 6al10ans
De 1l al5ans
Plus de 15 ans

N O BMDN P w o1 b~ W 00~ P, O N W N W

wWw b~ W

4

Animateur

%

20,0
46,7
20,0
13,3

0,0
6,7
26,7
26,7
33,3
6,7

20,0
26,7
33,3
20,0

6,7
13,3
26,7
40,0
13,3

6,7
20,0
26,7
20,0
26,7

Note. Le total des pourcentages pour certaines variables est de 100,1 %

en raison de I'arrondissement des valeurs.
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2.3. Instruments de mesure

Le choix des instruments de mesure pour évaluer I'implantation du programme repose en partie sur le
modéele théorique de Chen (2005) qui permet d’évaluer 1) la fagon dont 'intervention est implantée, 2) la
maniére d’améliorer lintervention en se basant sur I'expérience d’implantation et 3) la maniére de
« formaliser ou standardiser » celle-ci. Le choix des instruments de mesure des effets repose, quant a
lui, en grande partie sur le modele théorique des effets attendus du programme. Un inventaire des
différents instruments disponibles pour mesurer chacun des effets attendus a été effectué. L’évaluation
de l'acceptabilité sociale se fait par des instruments considérant ce concept, développé par Wolf (1978)
dans le champ de I'analyse appliquée du comportement (ABA) et repris par Wainer et Ingersoll (2013).
Le choix final de l'instrumentation a reposé a la fois sur des considérations pratiques (ex. : durée
d’administration, disponibilité des instruments) et conventionnelles (utilisation d’'instruments utilisés en

recherche auprés de la clientéle visée).

2.3.1. Instruments pour décrire I’échantillon
2.3.1.1. Questionnaire sociodémographique
Ce questionnaire a été développé par I'équipe de recherche afin d’étre en mesure de décrire les

caractéristiques des participants.

2.3.1.2.Childhood Autism Rating Scale 2-ST
La Childhood Autism Rating Scale, 2" edition (CARS2-ST) (Schopler et collab., 2010), est un outil

d’évaluation réalisé sous forme d’entrevue comportant 15 questions. Elle est utilisée pour évaluer le
degré de sévérité des symptdmes autistiques des enfants. Cette échelle d’évaluation des comportements
permet de distinguer les enfants dont les signes d’autisme sont discrets ou moyens, des enfants dont
'autisme est sévere, mais aussi, de distinguer les enfants autistes des enfants porteurs d’autres troubles
du développement sans syndrome autistique associé. Le niveau de sévérité des symptdomes du TSA est
utilisé dans la présente étude pour décrire les caractéristiques comportementales des enfants. Le

Tableau 4 présente les données psychométriques de I'échelle.

2.3.1.3. Fiche de présentation des animateurs.
Cette fiche a été développée par I'équipe de recherche afin d’étre en mesure de décrire les
caractéristiques des animateurs (ex.: age, titre d’emploi, niveau de scolarité, nombre d’années

d’expérience, expérience d’animation de groupe).
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2.3.1.4_Fiche de présentation des intervenants

Cette fiche a été développée par I'équipe de recherche afin d’étre en mesure de décrire les
caractéristigues des intervenants (ex.: age, titre d’emploi, niveau de scolarité, nombre d’années
d’expérience).
Tableau 4
Instruments, qualité psychométrique et temps de mesure (description de I’échantillon)

Post-

. . Suivi
intervention

Instruments Qualités psychométriques Préintervention

La cohérence interne est excellente (a = 0,93).
La validité de contenu est supportée par des
coefficients de validité de structure interne

Parents allant de pauvres a excellents (r = 0,42 & 0,77).

CARS2-ST La validité de construit est supportée par les
fortes corrélations avec 'ADOS (r = 0,79 pour
le CARS2-ST) et 'Autism Behavior Checklist
(r =0,67) (Schopler et collab., 2010)

2.3.2. Instruments pour évaluer I'implantation du programme
2.3.2.1. Questionnaire de suivi des parents

Développé par I'équipe de recherche, ce questionnaire vise a évaluer la perception de la mise en ceuvre
du programme a la suite de chaque atelier. Il comporte 9 questions touchant les composantes suivantes :
le cadre (2 items), le contenu (2 items) et 'animation (5 items). Cette section évalue, a I'aide d’une échelle
de type Likert en 5 points allant de « fortement en désaccord » (1) & « fortement en accord » (5),
limpression générale des parents sur la mise en place de ces composantes. Il s’agit notamment de
'adéquation du local et du matériel (cadre), du matériel remis (contenu) et de I'aisance dans I'animation
ainsi que de I'écoute et de 'empathie des animatrices (animation). La derniere section permet aux

parents d’écrire des commentaires complémentaires concernant I'atelier.

2.3.2.2. Questionnaire de suivi pour les animateurs

Ce questionnaire, développé par I'équipe de recherche, vise a évaluer I'application du programme a la
suite de chaque atelier. Il se divise en 3 sections. La premiere comporte des informations de base sur le
répondant et l'atelier. La deuxiéme section inclue 4 questions ouvertes touchant les composantes
suivantes : 1) contenu couvert durant I'atelier, 2) stratégies d’animation utilisées, 3) facilitateurs au
déroulement de I'atelier et 4) obstacles au déroulement de I'atelier. Une analyse thématique est réalisée
afin de faire des regroupements. La derniére section, quant a elle, permet aux animateurs de se
positionner, d’apres une échelle de type Likert en 11 points allant de « pas du tout » (0) a « tout a fait »
(10), au sujet de 5 aspects de I'implantation de programme. Il s’agit de I'animation, des activités, de la

coanimation, de la participation des parents et de I'appréciation des parents.
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2.3.2.3. Questionnaire relatif a I’évaluation de la fidélité d’implantation d’'un programme
(Joly, 2008)

Cette auto-évaluation comporte deux grandes sections : la fidélité d’implantation et les facteurs quiy sont
associés. La premiére partie du questionnaire regroupe 18 items qui mesurent les 5 dimensions de la
fidélité (adhésion, dosage, qualité de lintervention, degré de participation et spécificité). La deuxiéme
section du questionnaire regroupe 4 sections pour un total de 40 items (documentation, organisation,
intervenant, participants). Les animateurs répondent aux guestions selon une échelle de type Likert en
11 points allant de «pas du tout» (0) & «tout a fait» (10). Le Tableau 5 présente les données

psychométriques de cet outil standardisé.

2.3.2.4. Questionnaire de suivi pour les intervenants

Développé par I'équipe de recherche, ce questionnaire vise a évaluer I'application du programme a la
suite de chaque atelier. Il se divise en 3 sections. La premiere comporte I'information de base sur le
répondant et l'atelier. La deuxiéme section inclue 4 questions ouvertes touchant les composantes
suivantes : 1) contenu abordé; 2) types de soutien; 3) facilitateurs au déroulement de la rencontre et 4)
obstacles au déroulement de la rencontre. Une analyse thématique est réalisée afin de faire des
regroupements. La troisiéeme section, quant a elle, permet aux intervenants de se positionner, a partir
d’'une échelle de type Likert en 11 points allant de « pas du tout » (0) a « tout a fait » (10), au sujet de
10 aspects de l'implantation de programme. |l s’agit de I'animation, l'utilisation des suggestions, les
thématiques abordées, le respect du temps, I'utilité des informations disponibles, les exercices maison,

la participation des parents, la pertinence de la rencontre et I'utilité du guide.

Tableau 5
Instruments, qualité psychométrique et temps de mesure (implantation)

Post-

. . Vi
intervention St

Instruments Qualités psychométriques Préintervention

Cet outil est toujours en cours de

validation, mais déja les données

obtenues suggérent une validité

apparente et une fidélité satisfaisante

avec des coefficients alpha (ou des X

Intervenants
Questionnaire
relatif a 'évaluation

de la fidélité - A s i
. ) , coefficients de corrélation moitié-moiti€)
d’implantation d’un - N
supérieurs a 0,80 pour toutes les
programme

échelles (Gamache et collab., 2011).
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2.3.3. Instruments pour évaluer les effets chez les parents
2.3.3.1. Parent Child Relationship Inventory

Concu pour étre utilisé aupres des parents d’enfants de 3 a 15 ans, le Parent Child Relationship Inventory
(PCRI; Gerard, 1994) donne une description claire et quantifiable de la relation parent-enfant. Il identifie
également les domaines spécifiques dans lesquels des problemes peuvent survenir. Il comprend
78 items couvrant 7 échelles distinctes (soutien parental, satisfaction de la parentalité, participation,
communication, établissement des limites, autonomie, orientation du réle). Les questions reposent sur
une échelle de type Likert en 4 points allant de « fortement en accord » (1) a « fortement en désaccord »
(4). Un score sommatif est calculé. Plus le score est élevé, plus le parent pergoit positivement sa relation

avec son enfant.

2.3.3.2. Questionnaire d’évaluation sur les connaissances en lien avec le trouble du
spectre de I’autisme

Développé par I'équipe de recherche (Rousseau, Bourassa, McKinnon, 2018a), ce questionnaire
comprend 23 questions qui visent a vérifier les connaissances des parents sur le TSA. Un score sommatif
est calculé. Plus le score est élevé, plus les connaissances sont élevées. La validité de l'instrument a été

établie par un comité d’experts qui s’est positionné sur la clarté et la pertinence des énonceés.

2.3.3.3. Questionnaire sur le sentiment de compétence des parents

Ce questionnaire, également développé par I'équipe de recherche (Rousseau, Bourassa, McKinnon,
2018 b) vise a évaluer le sentiment de compétences des parents. || comprend 27 questions adressées
directement a ces derniers. Les répondants indiquent leur niveau d’accord selon une échelle de type
Likert en 5 points allant de « fortement en désaccord » (1) a « fortement en accord » (5). Un score
sommatif est calculé avec 14 des 27 items. Plus le score est élevé, plus le sentiment du parent en lien
avec ces compétences parentales est éleve. La validité de l'instrument a été établie par un comité

d’experts qui s’est positionné sur la clarté et la pertinence des énoncés.

2.3.3.4. Parental Locus of Control Scale

Le Parental Locus of Control Scale (PLOC; Campis et collab., 1986) (traduit par Stipanicic et collab.,
2013) est composé de 47 énoncés mesurant les perceptions de contrdle spécifiques a la relation parent-
enfant. Il s’oriente autour de 5 dimensions (efficacité parentale, responsabilité parentale, controle de
I'enfant sur la vie du parent, croyances du parent a I'égard du destin ou de la chance et contréle du parent
sur le comportement de I'enfant). Les participants répondent aux questions a I'aide d’une échelle de type
Likert en 5 points allant de « fortement en désaccord » (1) a « fortement en accord » (5). Un score

sommatif est calculé pour chaque échelle. Un score total élevé correspond & un lieu de contr6le orienté
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davantage vers l'extérieur (peu de sentiment de contréle). Le Tableau 6 présente les données

psychométriques des outils standardisés utilisées pour évaluer les effets chez les parents.

Tableau 6
Instruments, qualité psychométrigue et temps de mesure (effets chez les parents)

Post-

: . Suivi
intervention

Instruments Qualités psychométriques Préintervention

Les valeurs de cohérence interne sont

supérieures a 0,70 avec une valeur médiane de
Parents 0,82, et celles de la fiabilité test-retest sont de X X X
PCRI 0,81 aprés une semaine et de 0,55 aprés cing

mois (Gerard, 1994).

Les coefficients alpha pour les différentes sous-

échelles varient de 0,66 a 79. Une seule échelle

présente un faible coefficient alpha (0,44) qui

devient 0,62 lorsque I'énoncé 5 est retiré

(Campis et collab., 1986). La validité de
Parents construit tend a étre confirmée lorsque le PLOC X X X
PLOC est mis en relation avec divers instruments de

mesure, notamment |'évaluation générale de

I'efficacité personnelle du Self-Efficacy Scale

(SES; Sherer et collab., 1982).

2.3.4. Instruments pour évaluer les effets chez les enfants
2.3.4.1.Vineland Adaptive Behavior Scales, Second Edition
Le Vineland Adaptive Behavior Scales, 2" edition, (VABS-2; Sparrow et collab., 2005) permet de

mesurer les comportements socioadaptatifs de I'enfant en examinant spécifiquement les domaines de la
communication (réceptive, expressive et écrite), 'autonomie dans la vie quotidienne (personnelle,
familiale et sociale), la socialisation (relations interpersonnelles, jeux et loisirs, adaptation) et la motricité
(globale et fine). Le VABS-2 comporte 117 questions posées au parent. La cotation est réalisée par un
assistant de recherche formé. Elle s’effectue selon le baréme suivant « ne fait jamais ou que trés
rarement I'activité, quelle que soit la raison » (0), « exécute parfois, ou de maniére inadéquate, ou ne fait
qgu’une partie de l'activité correctement » (1) et « fait souvent cette activité de maniére satisfaisante » (2).
Les cotes « ne s’applique pas » (N) et « ne sait pas » (NS) peuvent également étre attribuées. Une note
brute par sous-domaine et par domaine de méme qu’une note brute totale sont obtenues. Cette derniére
est convertie en note standard a l'aide des tables de conversion fournies avec le test. Les scores
standards des domaines de la communication, de 'autonomie, de la socialisation de la motricité et des

comportements adaptatifs sont utilisés aux fins d’analyses.
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2.3.4.2. The Aberrant Behavior Checklist — Residential
L’Aberrant Behavior Checklist — Residential (ABC-2; Aman et Singh, 2017) dont la traduction officielle

est « Questionnaire sur les comportements anormaux; version pour les sujets non institutionnalisés » est
un questionnaire qui évalue les problemes de comportement. Ce questionnaire inclut 58 items regroupés
en 5 sous-échelles : 1) irritabilité, agitation, pleurs; 2) léthargie, retrait social; 3) comportements
stéréotypés; 4) hyperactivité et 5) non-conformité et discours inapproprié. Le parent doit indiquer si le
comportement énoncé s’applique a I'enfant en se référant a une échelle de type Likert en 4 points allant
de « pas du tout un probléme » (0) & « probléme séverement sérieux » (3). Un score sommatif est calculé

pour chaque échelle. Des scores élevés indiquent des comportements plus problématiques.

2.3.4.3. Questionnaire développé par I’équipe sur I’atteinte des objectifs identifiés par
les parents en début de programme

Ce questionnaire comprend 2 items qui s’adressent aux parents afin d’évaluer la progression des
objectifs ciblés durant leur participation au programme de formation : « Quel est I'objectif choisi pour
augmenter un comportement? » et « Quel est I'objectif choisi pour diminuer un comportement? ». Le
Tableau 7 présente les données psychométriques des outils standardisés utilisées pour évaluer les effets
chez les enfants.

Tableau 7
Instruments, qualité psychométrique et temps de mesure (effets chez les enfants)

Post-
intervention
VABS-2 Les échelles ont été validées auprés d’'une X X X

population de ’Amérique du Nord ainsi qu’en
France. Les coefficients alpha de Cronbach
varient de 0,77 a 0,93. Le coefficient de
fidélité estimé a l'aide de la méthode test-
retest varie de 0,76 a 0,92. Quant a I'analyse
interjuges, elle est adéquate a excellente (r =
0,71-0,81) (Sparrow, 2011).

ABC-Residential  La cohérence interne est satisfaisante avec X X X
des coefficients alpha variant de 0,82 a 0,94.
L’analyse interjuges varie d’'une sous-échelle
a l'autre, mais elle est relativement faible (r =
0,39 et 0,61) (Rojahn et Helsel, 1991).

Suivi

Instruments Qualités psychométriques Préintervention
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2.3.5. Instruments pour évaluer I’acceptabilité sociale
2.3.5.1. Client satisfaction questionnaire

Le Client satisfaction questionnaire (CSQ-8; Larsen et collab., 1979) validé au Québec (Sabourin et
collab., 1989) est une échelle composée de 8 items évalués par les parents a I'aide d’'une échelle de
type Likert en 4 points. Un score sommatif est calculé. Plus le score est élevé plus les répondants sont

satisfaits.

2.3.5.2. Questionnaire Bilan

Ce questionnaire comprend le Treatment Evaluation Inventory-Short Form, le Therapy Attitude Inventory
et des questions a choix de réponses et ouvertes développées par I'équipe de recherche. Le Treatment
Evaluation Inventory-Short Form (TEI-SF; Kelley et collab., 1989) traduit et adapté en francais (Paquet
et collab., 2018), a été ajusté au contexte du programme de formation. Il sert a documenter la perception
des parents sur l'adéquation des procédures d’intervention vues dans le programme. Le TEI-SF
comprend 9 items portant sur la pertinence, I'acceptabilité, la perception d’efficacité et les effets
indésirables des procédures transmises au cours du programme. Les participants évaluent sur une
échelle Likert en 5 points « pas du tout d’accord » (1) & « tout a fait d’'accord » (5) leur degré d’accord ou
de désaccord au sujet des 9 affirmations. Un score sommatif est calculé. Plus le score est élevé plus

I'acceptabilité est élevée. Un score de 27 est considéré comme une acceptabilité modérée.

Le deuxiéme questionnaire, Therapy Attitude Inventory (TAl; Eyberg, 1974) est traduit et adapté en
francgais avec l'autorisation de l'auteure. Il vise a documenter la satisfaction des parents envers le
programme. Le TAI comprend 10 items portant sur le sentiment d’acquisition de nouvelles connaissances
et de compétences parentales, le sentiment de confiance parentale, la relation avec l'enfant, le
comportement de ce dernier, les effets indirects auprés d’autres problémes familiaux de méme que la
satisfaction générale. Les participants évaluent ces items sur une échelle Likert en 5 points de
satisfaction croissante. Un score sommatif est calculé. Plus le score est élevé plus la satisfaction
générale des parents envers le programme est élevée. Finalement, 2 questions supplémentaires fermées
concernent I'utilisation future des procédures et la recommandation du programme a d’autres parents de
méme que 5 questions ouvertes visant a évaluer les points forts et les points a améliorer dans le

programme. Les parents pouvaient aussi laisser des commentaires généraux.
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Le Tableau 8 présente les données psychométriques des outils standardisés utilisés pour évaluer
I'acceptabilité sociale.

Tableau 8
Instruments composants le bilan final et qualités psychométriques

Post-

. . Suivi
intervention

Instruments Qualités psychométriques Préintervention

La validité du contenu du QSC-8 frangais est
évaluée par rapport a un questionnaire de

CSQ-8 satisfaction pour les services psychologiques X
ambulatoires (r = 0,77). Le coefficient alpha est de
0,92 (Sabourin et collab., 1989).
L’échelle TEI-SF posséde une cohérence interne

TEI-SF satisfaisante avec un coefficient alpha de 0,85 X
(Kelley et collab., 1989).
Le TAIl possede une cohérence interne

TAI satisfaisante avec un coefficient alpha de 0,88 X
(Eyberg, 1993).

2.4. Description du programme

L’ABC du comportement des enfants ayant un TSA : des parents en action! est un programme qui
s’adresse aux parents d’enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme, agés de 6 a 12 ans. L’objectif
principal de ce programme de formation est d’offrir un soutien éducatif et une assistance aux parents afin
de leur permettre d’assumer leur role parental en tenant compte de leurs besoins spécifiques et de ceux
de leurs enfants ayant un TSA. Le programme se déroule sur une durée de 14 semaines, idéalement
consécutives. Au total, 9 rencontres de groupe d’une durée de 2 heures chacune sont prévues ainsi que
5 rencontres individuelles au domicile du parent. Les ateliers sont animés par les animateurs du
programme et certains d’entre eux sont également responsables d’animer les rencontres a domicile. Un
guide de soutien a domicile est disponible afin de fournir une aide individualisée a tous les parents.
Chaque rencontre de groupe aborde un contenu spécifique, ce qui permet aux parents de faire des
apprentissages progressifs, et ce, en s’appuyant sur les acquis précédents. Des exercices a réaliser a
la maison sont également prévus a tous les ateliers. Les rencontres individuelles offrent un soutien
personnalisé au parent dans la réalisation de ces exercices et dans lintégration des contenus des

différents ateliers de groupe. Le Tableau 9 présente I'organisation du programme.
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Tableau 9
L’ABC du comportement d’enfants ayant un TSA : des parents en action!

Rencontre 1  Présentation du programme

3.3 c

'é ﬁ ; Atelier A Présentation générale sur le TSA

g E % Atelier B Mieux comprendre le TSA

3 E Atelier C Comment décrire et observer un comportement

£, 855

AtelierD Aider efficacement en adaptant I'environnement
Atelier E Augmenter un cpt souhaité ou un nouveau cpt

Rencontre 3  Retour sur les ateliersD - E

Atelier F Diminuer les comportementsinadaptés

Modification des |comportements des

comportements

Rencontre 4 Retour sur l'atelier F

= § E . AtelierG Généralisation et maintien des comportements souhaités
2 = gn 5 AtelierH Communication sociale au quotidien

‘%o :é _=:u "g"’ Atelier| Identification des objectifs futurs

= §. E s |Rencontre 5 Retour sur les ateliersG - H - |

2.5. Procédure

Avant d’amorcer I'expérimentation, un membre de I'équipe de recherche a animé un comité composé de
10 experts provenant de 4 établissements distincts. Ce comité avait pour but de proposer des
ajustements au contenu et au déroulement du programme L’ABC du comportement des enfants ayant
un TSA : des parents en action! (llg et collab., 2016) afin de répondre aux besoins des parents d’enfants
agés de 6 a 12 ans. Ce comité s’est réuni a 4 reprises entre mars et juin 2018. Les principales
modifications concernaient le retrait des ateliers sur les comportements défis (propreté, sommeil et
alimentation), I'ajout d’un deuxiéme atelier afin d’approfondir le fonctionnement cognitif, la fusion des
deux ateliers sur la communication sociale, le retrait de I'atelier sur la scolarisation et les modifications

d’exemples et d'images.

A la suite de la réception du certificat éthique et de la convenance institutionnelle, le responsable de la
recherche des établissements concernés a contacté les gestionnaires directement touchés par ce projet
afin de leur expliquer la portée de ce dernier. Par la suite, les gestionnaires ont sollicité la participation
d’intervenants en tant qu’animateurs pour leur établissement. Au mois d’octobre 2018, une formation en

présentiel et web-conférence d’une journée a aussi été offerte aux futurs animateurs. Dix-huit personnes
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ont assisté a la formation. Suivant cette formation, les animateurs étaient invités a donner leur
consentement a titre d’animateur et d’intervenant responsable des visites au domicile, le cas échéant.
Une fois le consentement obtenu, les animateurs, a l'aide des gestionnaires, ont procédé au recrutement
des parents d’enfants ayant un TSA ageés de 6 a 12 afin de constituer le groupe pour le programme. Lors
du recrutement, les animateurs expliquaient aux parents le projet de recherche associé au programme
et leur niveau d’'implication, s'’ils acceptaient d’y participer. Un formulaire de consentement était alors
signé par les parents. Une fois les participants identifiés (parents, intervenants et animateurs), les
animateurs ont transmis a I'équipe de recherche les formulaires de consentement signés, et ce, six
semaines avant le début des ateliers de groupe. Tout au long de cette procédure, un membre de I'équipe
de recherche était disponible afin de répondre aux questionnements et fournir davantage d’'information

en lien avec ce projet.

C’est donc au mois d’octobre 2018 que le programme de formation a débuté pour 4 groupes dans
3 régions du Québec. Un mois avant le début du premier atelier, les parents et les intervenants ont rempli
les questionnaires associés a la recherche (préintervention) concernant les données de description de
I'échantillon et les effets chez les parents et les enfants. Il est a noter que les questionnaires portant sur
les effets chez les parents et les enfants ont aussi été remplis a nouveau a la fin du programme (post-
intervention) de formation et 3 mois plus tard (suivi). Tout au long de la prestation du programme de
formation, les données concernant I'implantation de ce dernier ont été recueillies auprés des parents et
des animateurs. Les intervenants devaient aussi remplir des fiches de suivi suite a leur visite a domicile.
En plus de ces données, a la fin du programme, les animateurs ont rempli un questionnaire sur la fidélité
d’'implantation du programme. Finalement et a la suite du programme, les parents ont rempli les

questionnaires permettant d’évaluer leur satisfaction et I'acceptabilité sociale du programme.

2.6. Certification éthique
Le certificat éthiqgue a été obtenu auprés du comité éthique de la recherche, volet psychosocial du
CIUSSS de la Mauricie-Centre-du-Québec (CERC — 2018-001). La convenance institutionnelle a

également été obtenue de la part des trois centres participants.

2.7. Plan d’analyse

Les données quantitatives sont analysées a 'aide du logiciel SPSS 25. La fidélité de I'implantation et le
suivi des ateliers et visites réalisées par les animatrices font I'objet d’analyses descriptives. Des analyses
non paramétriques de comparaisons a échantillon pairé (Friedman) pour mesurer les changements liés
aux compétences parentales, aux connaissances sur le TSA, aux sentiments des parents face a leur

enfant et les perceptions de contrdle spécifiques a la relation parents-enfant a travers le temps (avant,
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apres et suivant le programme) ont été réalisées. Des analyses descriptives permettent également de
documenter I'acceptabilité sociale plus particulierement celle liée aux procédures du programme et la
satisfaction des participants envers ce programme. Enfin, 'étude des valeurs aberrantes, comme
suggérée par Tabachnick et Fidell (2013), a été réalisée préalablement afin d’identifier des données
exagérément élevées. Selon la procédure de « winsorization », ces données doivent étre remplacées par
des scores extrémes (Kirk, 2013). Dans la présente étude, aucune donnée exagérément élevée n’a été

trouvée.
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3. Constats

3.1. Volet 1: Evaluation de I'implantation du programme

Le niveau de fidélité d’implantation est bon pour la majorité des composantes. Les
composantes « adhésion », « spécificité », « qualité de l'intervention » et « dosage » ont une
cote globale de plus de 8,5 sur 10. Cependant, la composante « degré de participation » est
plus faible avec une cote de 7,8.

Les facteurs « participation », « organisation » et «intervenant », associés a la fidélité
d’'implantation, obtiennent des scores élevés de 8,4 a 9. Avec sa cote de 4,9, la composante
« programme » obtient un score nettement inférieur. Toutefois, il importe de préciser que dans
cette échelle, le score 0 peut également signifier 'absence de formation ou de supervision.
Les résultats aux questionnaires de suivi des parents et des animatrices indiquent une bonne
perception de la fidélité d’'implantation des ateliers du programme.

Les résultats au questionnaire de suivi des intervenants indiquent une bonne perception de la

fidélité d’'implantation des visites a domicile.

3.2. Volet 2: Evaluation des effets chez les parents et les enfants

Les compétences parentales ont augmenté de fagon significative a travers le temps (pré/post :
p = 0,004; pré/suivi: p = 0,002).

Les connaissances du TSA des parents ont augmenté significativement a la post-intervention
(pré/post : p = 0,001) de méme qu’au suivi (pré/suivi : p = 0,001).

La relation parents-enfants demeure stable, aucune différence significative n’est observée a
travers le temps.

Les perceptions de contrdle spécifiques a la relation parents-enfants s’améliorent de fagon
significative. Une diminution du score a I'échelle totale en post-intervention (pré/post :
p = 0,005) et au suivi (pré/suivi: p = 0,004) est observée témoignant ainsi d’'un sentiment
d’avoir davantage d’influence dans I'exercice du role parental.

Les comportements adaptatifs des enfants selon les parents s’améliorent significativement a
travers le temps :

- Communication (pré/post : p = 0,005; pré/suivi : p = 0,047),

- Habiletés quotidiennes (pré/post : p = 0,005; pré/suivi : p = 0,001; post/suivi : p = 0,013),

- Socialisation (pré/post : p = 0,013; pré/suivi : p = 0,002),

- Motricité (pré/post : p = 0,001; pré/suivi : p = 0,002) et

- Comportement adaptatif (pré/post : p = 0,001; pré/suivi : p = 0,001).
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e Les comportements-défis (irritabilité et léthargie; retrait social) des enfants évalués par les
parents diminuent de fagon significative en post-intervention (pré/post : p = 0,001 et 0,001).
Toutefois, les comportements de « Iéthargie, retrait social » augmentent significativement

3 mois suivant la fin du programme (post/suivi : p = 0,02).

3.3. Volet 3: Evaluation de la satisfaction et de I’acceptabilité sociale de la formation
e Le niveau de satisfaction des parents ayant participé au programme de formation est tres
élevé.
e L’acceptabilité sociale du programme, telle que pergue par les parents, est de 38,95, soit
largement au-dessus du seuil de 27 considéré comme une acceptabilité moyenne.
e La majorité des parents ayant participé au programme de formation le recommandent aux

autres parents et estiment qu’ils utiliseront les procédures vues dans ce dernier.
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Conclusion

Le but du présent projet de recherche visait a documenter la fidélité d’implantation du programme,
évaluer ses effets chez les parents et leur enfant ainsi que son acceptabilité sociale. Sa réalisation a
permis de démontrer que le programme L’ABC du comportement d’enfants ayant un TSA : des parents
en action !, dans sa version 6-12 ans, est efficace et apprécié par les parents. La version expérimentale
du programme a été implantée avec fidélité. Plusieurs variables mesurées montrent des changements
significatifs a travers le temps. Cependant, cette étude n’est pas sans limites. La premiere concerne le
nombre de parents participant a la recherche limitant ainsi la généralisation des résultats. De plus, ces
parents, a l'instar des professionnelles et des intervenantes, étaient tous volontaires ce qui a pu amener
un biais lié a I'échantillon. Enfin, les données issues des questionnaires maison (non standardisés)

doivent étre interprétées avec prudence, car il existe peu d’appui a l'interprétation de ces scores.

Malgré ces limites, une diffusion a plus large échelle est souhaitée afin de permettre a un plus grand
nombre de parents de bénéficier de ce programme. Pour ce faire, il est recommandé de procéder a
l'édition de ce programme ainsi qu’a sa diffusion. Une formation ajustée au contexte des futurs
animateurs devra aussi étre développée. De plus, il serait intéressant de rendre disponible ce programme
dans diverses modalités (ex. : individuel, en ligne) afin de permettre aux établissements de diversifier
leur offre de services et ainsi rejoindre davantage de parents pour lesquels la modalité groupe semble

moins ajustée a leur réalité.
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Annexe 3

Formulaire de consentement — Animateurs

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DE PARTICIPATION A UNE RECHERCHE
ANIMATEUR —

Projet :

Parents d’enfants ayant un TSA dgés de 6 a 12 ans : documentation de I'implantation, évaluation
des effets et de I'acceptabilité sociale d’un programme de formation de groupe

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
McCQ)

Co-Chercheurs : Suzie McKinnon, chercheuse en établissement, CIUSSS Saguenay-Lac-Saint-Jean,
CISSS Bas-St-Laurent et CISSS Céte-Nord
Jacques Joly, professeur retraité, université de Sherbrooke

Collaboratrice du milieu de pratique :
Jacinthe Bourassa, APPR DEURI, CISSS MCQ
Priscilla Ménard, APPR DEURI, CISSS MCQ

Le but et les objectifs du projet :

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) affecte non seulement la personne qui en est atteinte,
mais également I’ensemble de sa famille (Abouzeid & Poirier, 2014; Karst & Van Hecke, 2012).
Des conséquences du TSA chez les parents ont été documentées notamment sur la qualité de
leur interaction avec leur enfant. Des organismes gouvernementaux québécois et francais
recommandent d'offrir un soutien éducatif et une assistance a ces parents afin de les aider a
assumer leurs roles parentaux, en plus de leur donner des outils spécifiques pour accompagner
leur enfant (Institut national d'excellence en santé et services sociaux [INESSS], 2014, ministére
de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2003; Haute Autorité de Santé, 2012). Un des moyens
de soutenir les parents est de leur donner acces a des programmes de formation leur permettant
d’accéder a des informations récentes et de qualité tout en facilitant I'acquisition de nouvelles
habiletés et en améliorant la qualité de leurs interactions avec leur enfant.

Cette étude vise a documenter I'implantation, les effets et |'acceptabilité sociale d’un programme
de formation offert en groupe et congu spécifiquement pour les parents d’enfants ayant un TSA
etdgésdeba l12ans.

Objectifs :

1- Documenter la fidélité d’implantation de la formation,
2- Evaluer les effets de ce programme chez les parents et leur enfant,
3- Evaluer I'acceptabilité sociale de la formation par les parents.
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Nature de votre participation et information recueillies :

Tous les animateurs du programme de formation sont invités a participer a cette étude. Les
animateurs seront sollicités afin de compléter une fiche de présentation avant le début du
programme (septembre 2018). Le temps requis pour cette fiche est d’environ 5 minutes. Apres
chaque atelier, les animateurs seront invités a remplir un questionnaire de suivi (environ 10
minutes). A la fin du programme, les animateurs seront invités a remplir un questionnaire sur la
fidélité d’'implantation du programme, d’'une durée d’environ 30 minutes et a participer a un
groupe de discussion d’une durée de 90 minutes.

Avant le programme (septembre 2018) :
1. Remplir une fiche de présentation. Le temps prévu est d’environ 5 minutes.

Durant I’animation du programme (octobre 2018 a mai 2019) :
2. Remplir un questionnaire de suivi a la fin de chaque atelier. Le temps prévu pour
compléter cette fiche est d’environ 10 minutes.

Ala fin du programme (juin 2019) vous aurez a :
3. Remplir un questionnaire sur la fidélité d’implantation du programme. Le temps prévu
pour compléter cette fiche est d’environ 30 minutes.
4. Participer a un groupe de discussion d’une durée de 90 minutes par le biais d’une
visioconférence. Cet entretien sera enregistré en format audio afin de permettre la
transcription juste des propos.

En résumé, le temps demandé pour participer a la recherche est de 3h35. A ce temps, s’ajoute
un minimum de 9 heures pour préparer I'animation des 9 ateliers et 18 heures pour en faire
I’animation. Au total, c’est un minimum de 30h35 heures de votre temps qui seront investies
dans le programme et la recherche.

Liste des taches :
e Préparer I'animation des ateliers
e Animer le programme de formation
e Compléter les questionnaires en lien avec le projet de recherche
e Participer au groupe de discussion 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, les bénéfices de I'étude sont multiples. Cette étude
aura comme bénéfice principal d’évaluer I'implantation, I’efficacité et I'acceptabilité sociale d'un
programme de formation destiné aux parents et permettra de documenter les obstacles et
limites rencontrés. Elle jettera des pistes pour adapter les pratiques et viser un meilleur soutien
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aux parents. Elle permettra aussi a I’équipe de participer a '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
régulieres. Si des préjudices éventuels sont découverts en cours de projet, vous en serez aussitot
informés.

Confidentialité :

e Toutes les informations recueillies seront confidentielles.

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

Le dossier de recherche de la personne ne sera lu que par I’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 CIUSSS MCQ, lui aussi fermé a clé.

e 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.

e 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.

e Le Comité d’éthique de la recherche en déficience intellectuelle et en trouble du spectre
de I'autisme (CER DI-TSA) du CIUSSS MCQ s’assurera du respect des regles éthiques
pendant toute la durée de la recherche. Il se peut que le CER DI-TSA demande a consulter
le dossier de recherche pour faire un suivi et évaluer la recherche.

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

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 légales et
professionnelles.
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Diffusion et publication des résultats de la recherche :

Alafin de la recherche, les chercheurs présenteront les résultats lors de présentations a d’autres
chercheurs, éducateurs, intervenants, gestionnaires, etc. Ces présentations peuvent se faire lors
de colloques, de congrés ou de journée scientifiques sur le théeme des services offerts aux
personnes présentant un TSA.

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.

Questions ou plaintes sur la recherche

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 : 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
: 1888 693-3606 ou 819 370-2200, poste 3260.

Cette recherche est approuvée par le comité d’éthique de la recherche psychosocial du CIUSSS
MCQ. En plus d’en assurer le suivi, il approuvera au préalable toute révision et toute modification
apportée au formulaire d'information et de consentement et au protocole de recherche. Pour
toute information, vous pouvez communiquer avec le secrétariat du bureau intégré de I’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
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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:
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Annexe 4

Formulaire de consentement — Intervenants

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DE PARTICIPATION A UNE RECHERCHE
INTERVENANT

Projet :

Parents d’enfants ayant un TSA &dgés de 6 a 12 ans : documentation de l'implantation,
évaluation des effets et de I"acceptabilité sociale d’un programme de formation de groupe

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 Céte-Nord
Jacques Joly, professeur retraité, université de Sherbrooke

Collaboratrice du milieu de pratique :
Jacinthe Bourassa, APPR DEURI, CISSS MCQ
Priscilla Ménard, APPR DEURI, CISSS MCQ

Le but et les objectifs du projet :

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) affecte non seulement la personne qui en est atteinte,
mais également I'ensemble de sa famille (Abouzeid & Poirier, 2014; Karst & Van Hecke, 2012).
Des conséquences du TSA chez les parents ont été documentées notamment sur la qualité de
leur interaction avec leur enfant. Des organismes gouvernementaux québécois et francais
recommandent d'offrir un soutien éducatif et une assistance a ces parents afin de les aider a
assumer leurs roles parentaux, en plus de leur donner des outils spécifiques pour accompagner
leur enfant (Institut national d'excellence en santé et services sociaux [INESSS], 2014, ministere
de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2003; Haute Autorité de Santé, 2012). Un des
moyens de soutenir les parents est de leur donner acces a des programmes de formation leur
permettant d’accéder a des informations récentes et de qualité tout en facilitant I'acquisition
de nouvelles habiletés et en améliorant la qualité de leurs interactions avec leur enfant.

Cette étude vise a documenter l'implantation, les effets et I'acceptabilité sociale d’un
programme de formation offert en groupe et congu spécifiquement pour les parents d’enfants
ayantun TSA et agés de 6a 12 ans.

Objectifs :

1- Documenter la fidélité d’implantation de la formation,
2- Evaluer les effets de ce programme chez les parents et leur enfant,
3- Evaluer I'acceptabilité sociale de la formation par les parents.
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Nature de votre participation et information recueillies :

Les intervenants ouvrant auprés des parents inscrits au programme de formation et ayant
consenti a participer au projet de recherche sont invités a participer a cette étude. La collecte
des informations est prévue en trois temps : septembre 2018, mai 2019 et septembre 2019. Les
intervenants seront sollicités pour remplir différents questionnaires. Si vous acceptez de
participer a ce projet de recherche :

Vous aurez a remplir (septembre 2018) :
1. Une fiche de présentation. Le temps prévu pour compléter cette fiche est d’environ 5
minutes.

Vous aurez a remplir, durant le temps prévu pour les ateliers (d’octobre 2018 a mai 2019) :
1. Un questionnaire de suivi aprés chaque visite a domicile (environ 10 min).

En résumé, le temps demandé pour participer a la recherche est de 45 minutes. A ce temps,
s’ajoute un minimum de 2 heures pour préparer les cing visites a domicile et un minimum de 5
heures pour les réaliser. Au total, c’est donc un minimum de 7h45 heures de votre temps qui
seront investies dans le programme et la recherche.

Liste des taches :

. Préparer les visites a domicile
. Réaliser 5 visites a domicile
. Compléter les questionnaires 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
"apprentissage d’un nouveau programme d’intervention susceptible d’influencer vos pratiques
au quotidien. Par ailleurs, pour votre CISSS, les bénéfices de I'étude sont multiples. Cette étude
aura comme bénéfice principal d’évaluer I'implantation, I'efficacité et I'acceptabilité sociale
d’un programme de formation destiné aux parents et permettra de documenter les obstacles et
limites rencontrés. Elle jettera des pistes pour adapter les pratiques et viser un meilleur soutien
aux parents. Elle permettra aussi a I’équipe de participer a '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 régulieres. Si des préjudices éventuels sont découverts en cours de projet, vous en
serez aussitot informés.

Confidentialité :
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e Toutes les informations recueillies seront confidentielles.

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

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

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

e Les informations recueillies ne seront utilisées que pour cette recherche. Elles seront
conservées dans un classeur a clé dans un local au CIUSSS MCQ, lui aussi fermé a clé.

e 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 l'aide d’'un mot de passe.

e 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.

e Le Comité d’éthique de la recherche en déficience intellectuelle et en trouble du spectre
de I'autisme (CER DI-TSA) du CIUSSS MCQ, s'assurera du respect des régles éthiques
pendant toute la durée de la recherche. Il se peut que le CER DI-TSA demande a
consulter le dossier de recherche pour faire un suivi et évaluer la recherche.

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

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 légales et
professionnelles.

Diffusion et publication des résultats de la recherche :

A la fin de la recherche, les chercheurs présenteront les résultats lors de présentations a
d’autres chercheurs, éducateurs, intervenants, gestionnaires, etc. Ces présentations peuvent se
faire lors de colloques, de congrés ou de journée scientifiques sur le theme des services offerts
aux personnes présentant un TSA.

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.
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Questions ou plaintes sur la recherche

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 : 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
: 1888 693-3606 ou 819 370-2200, poste 3260.

Cette recherche est approuvée par le comité d’éthique de la recherche psychosocial du CIUSSS
MCQ. En plus d’en assurer le suivi, il approuvera au préalable toute révision et toute
modification apportée au formulaire d'information et de consentement et au protocole de
recherche. Pour toute information, vous pouvez communiquer avec le secrétariat du bureau
intégré de I'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 :
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Annexe 5

Formulaire de consentement — Parents

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DE PARTICIPATION A UNE RECHERCHE
PARENT

Projet :

Parents d’enfants ayant un TSA &dgés de 6 a 12 ans : documentation de I'implantation,
évaluation des effets et de I'acceptabilité sociale d’'un programme de formation de groupe

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 Céte-Nord
Jacques Joly, professeur retraité, université de Sherbrooke

Collaboratrice du milieu de pratique :
Jacinthe Bourassa, APPR DEURI, CISSS MCQ
Priscilla Ménard, APPR DEURI, CISSS MCQ

Le but et les objectifs du projet :

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) affecte non seulement la personne qui en est atteinte,
mais également I'ensemble de sa famille (Abouzeid & Poirier, 2014; Karst & Van Hecke, 2012).
Des conséquences du TSA chez les parents ont été documentées notamment sur la qualité de
leur interaction avec leur enfant. Des organismes gouvernementaux québécois et francais
recommandent d'offrir un soutien éducatif et une assistance a ces parents afin de les aider a
assumer leurs roles parentaux, en plus de leur donner des outils spécifiques pour accompagner
leur enfant (Institut national d'excellence en santé et services sociaux [INESSS], 2014, ministere
de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2003; Haute Autorité de Santé, 2012). Un des
moyens de soutenir les parents est de leur donner acces a des programmes de formation leur
permettant d’accéder a des informations récentes et de qualité tout en facilitant I'acquisition
de nouvelles habiletés et en améliorant la qualité de leurs interactions avec leur enfant.

Cette étude vise a documenter l'implantation, les effets et I'acceptabilité sociale d’un
programme de formation offert en groupe et congu spécifiquement pour les parents d’enfants
ayant un TSA et dgés de 6a 12 ans.

Objectifs :

1- Documenter la fidélité d’implantation de la formation,
2- Evaluer les effets de ce programme chez les parents et leur enfant,
3- Evaluer I'acceptabilité sociale de la formation par les parents.
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Nature de votre participation et information recueillies :

Les parents d’enfants ayant un TSA 4gé de 6 a 12 ans, recevant des services d’un CISSS/CIUSSS
prenant part au projet et inscrits au programme de formation sont invités a participer a cette
étude. La collecte des informations est prévue en trois temps : septembre 2018, mai 2019 et
septembre 2019. Les parents seront sollicités pour remplir différents questionnaires et
participer a des entrevues. Si vous acceptez de participer a ce projet de recherche :

Vous aurez a répondre (septembre 2018) :
1. A un questionnaire sur les caractéristiques sociodémographiques de votre famille. Ce
questionnaire prend environ 5 minutes a compléter.
2. A un entretien téléphonique portant sur la sévérité des symptémes autistiques de votre
enfant. Cet entretien dure environ 15 minutes.

Vous aurez a remplir, durant le temps prévu pour les ateliers (d’octobre 2018 a mai 2019) :
1. Un questionnaire de suivi du programme de formation apres chaque atelier (environ 5
min).
2. Un questionnaire sur la satisfaction face au programme (5 min), lors du dernier atelier.
3. Un questionnaire Bilan face a votre expérience (20 min), lors du dernier atelier.

Vous aurez a remplir, a 3 reprises (septembre 2018, mai 2019 et septembre 2019), les
questionnaires et I’entretien suivants :
1. Le Parent Child Relationship Inventory (PCRI) (Gerard, A. B., 1994) (15 min).
2. Un questionnaire sur les connaissances en lien avec le TSA développé par I'équipe de
recherche (20 min).
3. Un questionnaire sur le sentiment de compétence des parents (5 min).
4. Le Parental Locus of Control Scale (PLOC) (Campis, Lyman, & Prentice-Dunn, 1986)
(traduit par Stipanicic et al., 2013) (10 min).
5. Une entrevue sur les comportements adaptatifs de votre enfant (VABS-II; Sparrow,
Cicchetti, & David, 2005) (20 min).
6. Le Aberrant Behavior Checklist (ABC; Aman et al., 1985a, 1985b) (10 min).

Vous aurez a remplir a 2 reprises (mai et septembre 2019) le questionnaire suivant :
1. Un questionnaire sur I'atteinte des objectifs fixés lors du programme de formation (5
min).
Vous aurez a participer a un entretien a la fin du programme (mai 2019) :
1. Un entretien portant sur les effets de votre participation au programme de formation
(20 min).

En résumé le temps demandé pour participer a la recherche en dehors du temps prévu pour les
ateliers est de 4h50. A ce temps, s’ajoute 18 heures pour recevoir le programme, c’est-a-dire,
participer a 9 ateliers de 2 heures et compléter les questionnaires prévus. Cinq visites a
domicile d’une heure sont aussi prévues dans le cadre du programme. Au total, c’est environ 28
heures de votre temps qui seront investies dans le programme et la recherche.

Version 14 juin 2018

Parents d’enfants ayant un TSA 4gés de 6 a 12 ans :
évaluation de l'implantation, des effets et de I'acceptabilité sociale d’'un programme de formation de groupe page 41



Liste des taches :
e Participer au programme de formation
e Participer aux visites a domicile
e Compléter les questionnaires en lien avec le projet de recherche
e Participer aux entretiens en lien avec le projet de recherche

Il est a noter qui si vous devez vous absenter d’un atelier I'animateur du groupe conviendra
avec vous de la meilleure modalité pour reprendre le contenu.

Avantages de votre participation a la recherche :

Tout au long du projet, vous apprendrez de nouvelles connaissances qui vous permettront
d’améliorer vos compétences en tant que parent d’un enfant ayant un TSA.

Pour le CISSS, les bénéfices de I’étude sont multiples. Cette étude aura comme bénéfice
principal d’évaluer I'efficacité du programme de formation et permettra de documenter les
obstacles et limites dans I'implantation ainsi que les effets sur I’enfant et sur la qualité de vie
des parents. Elle jettera des pistes pour adapter les pratiques et viser un meilleur soutien aux
familles. Elle permettra aussi a I'équipe de participer a '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.

Bien que ce projet de recherche ne comporte vraisemblablement pas d’inconvénients ou de
risques pour votre intégrité, il se peut que le temps nécessaire pour remplir les questionnaires
et participer aux entretiens téléphoniques représente un inconvénient. Par ailleurs, il se peut
que vous éprouviez un inconfort passager vis-a-vis certaines questions ou que vous trouviez les
entretiens téléphoniques longs ou certaines questions répétitives. Ce risque est compensé par
le fait que vous pouvez en tout temps demander de faire une pause pendant I’entrevue,
demander a reprendre I’entrevue a un autre moment qui vous convient ou refuser de répondre
a certaines questions.

Confidentialité :

e Toutes les informations recueillies seront confidentielles.

e Ces informations seront mises dans un dossier sans aucun nom. Un code a numéro
remplacera votre nom. Seule la responsable de la recherche connaitra ce code.
Le dossier de recherche de la personne ne sera lu que par I’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 CIUSSS MCQ, lui aussi fermé a clé.
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e 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 l'aide d’'un mot de passe.

e 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.

e Le Comité d’éthique de la recherche en déficience intellectuelle et en trouble du spectre
de I'autisme (CER DI-TSA) du CIUSSS MCQ s’assurera du respect des regles éthiques
pendant toute la durée de la recherche. Il se peut que le CER DI-TSA demande a
consulter le dossier de recherche pour faire un suivi et évaluer la recherche.

Compensation financiére
Vous ne recevrez aucune indemnité compensatoire pour votre participation a ce projet de
recherche.

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

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 légales et
professionnelles.

Diffusion et publication des résultats de la recherche :

A la fin de la recherche, les chercheurs présenteront les résultats lors de présentations a
d’autres chercheurs, éducateurs, intervenants, gestionnaires, etc. Ces présentations peuvent se
faire lors de colloques, de congrés ou de journée scientifiques sur le theme des services offerts
aux personnes présentant un TSA.

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.

Questions ou plaintes sur la recherche
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Si vous avez des guestions 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.gc.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
: 1888 693-3606 ou 819 370-2200, poste 3260.

Cette recherche est approuvée par le comité d’éthique de la recherche psychosocial du CIUSSS
MCQ. En plus d’en assurer le suivi, il approuvera au préalable toute révision et toute
modification apportée au formulaire d'information et de consentement et au protocole de
recherche. Pour toute information, vous pouvez communiquer avec le secrétariat du bureau
intégré de I'éthique du CIUSSS MCQ au 819 372-3133, poste 32303.
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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) :

Numeéro 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:
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Institut universitaire en déficience intellectuelle et

en trouble du spectre de I'autisme

Rattaché au Centre intégré universitaire de santé et

de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec

Partenaires :
- Centre intégré de santé et de services sociaux de I'Outaouais
- Université du Québec en Outaouais
- Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de I'Estrie — Centre hospitalier
universitaire de Sherbrooke
- Université de Sherbrooke

1025, rue Marguerite-Bourgeoys
Trois-Rivieres (Québec) G8Z 3T1
Téléphone : 819 376-3984

Ligne sans frais : 1 888 379-7732

www.institutditsa.ca
WWW.ciusssmcqg.ca
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