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require professional support to optimize their school functioning and achievement. The present
study compares the professional services received during preschool, elementary school and high
school. Parental experience and challenges regarding services were examined. Thirty parents of
students with ASD were interviewed. Results outline a decrease in the number of services
offered as the child gets older. While an increase in social services during high school is
reported, parents evoke a great need for professional help at this stage. Parents also face a variety
of service-related challenges.

Introduction

Le trouble du spectre de ’autisme (TSA) d’origine neurodéveloppementale se manifeste sur le
plan de la communication sociale, tout en altérant les comportements et les intéréts (American
Psychiatric Association [APA], 2013). La prévalence du TSA connait actuellement une
croissance importante avec un taux estimé a prés d’un pourcent de la population (APA, 2013).
Au Québec, une augmentation du nombre d’¢éléves ayant un TSA dans le systéme scolaire est
notée (Ministere de I’Education, du Loisir et du Sport [MELS], 2014; Noiseux, 2015. En effet,
au Québec, en 2014-2015, il est estimé que 4 jeunes sur 1000 agés entre 1 a 17 ans, présente un
TSA (Institut national de santé publique du Québec [INSPQ], 2017), alors que I'Agence de la
santé publique du Canada (2018), en 2015-2016, pour sa part, évalue la prévalence des jeunes de
5a 17 ans ayant un TSA a 1 enfant sur 66. Ce trouble a des effets imputant les habiletés sociales
des ¢éleves au quotidien (APA, 2013). Le milieu scolaire doit ainsi s'adapter a cette situation et
offrir des services qui répondent adéquatement aux besoins des éléves. En considérant ces défis,
la prise en charge des jeunes est particulierement exigeante et nécessite le soutien de divers
professionnels.

Au-dela des criteres diagnostiques, des particularités sur le plan de la santé physique et mentale
peuvent s’ajouter et complexifier les besoins de I'éleve présentant un TSA. D’ailleurs, lorsque
comparés a leurs pairs, Joshi et ses collaborateurs (2010) identifient la présence de plusieurs
troubles concomitants nettement plus fréquente chez les éléves ayant un TSA. Parmi ceux-ci, les
troubles anxieux, les troubles de I’humeur, la déficience intellectuelle (DI) ainsi que le trouble
déficitaire de 1’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) sont notés (Mannion & Leader,
2013). En tenant compte des critéres du TSA ainsi que ceux des diverses conditions qui y sont
associées, le fonctionnement quotidien sur le plan social, personnel et scolaire de 1'éléve qui
présente un TSA est altéré (APA, 2013; Bandini et al., 2010; Cotton & Richdale, 2006; Giarelli,
Souders, Pinto-Martin, Bloch, & Levey, 2005; Matson & Nebel-Schwalm, 2007). Pour pallier
ces difficultés, les familles ont recours a divers services professionnels et scolaires (Hess,
Morrier, Heflin, & Ivey, 2008).

Classement scolaire des éléves ayant un TSA au Québec

Au Québec, tout éleéve a droit a la scolarisation (Gouvernement du Québec, 2013). Un él¢éve
présentant un diagnostic de TSA avec des difficultés qui nuisent a son bon fonctionnement en
classe et a la réussite du curriculum scolaire obtient un code de difficult¢ (MELS, 2007). Malgré
les défis que ce diagnostic apporte, les éléves handicapés ou éprouvant des difficultés
d'apprentissage ou d’adaptation (EHDAA) doivent étre intégrés au sein du systeme éducatif. Le
systeme scolaire québécois public préconise I’intégration des EHDAA en classe ordinaire
(Ministére de I’Education du Québec [MEQ], 1999; MELS, 2007). Le choix du regroupement
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scolaire ainsi que les services offerts a un €léve présentant un TSA se fait de maniere structurée
et personnalisée selon les besoins de chacun. Plus précisément, le classement est défini a 1’aide
de catégories préétablies par le ministere, selon le niveau de soutien requis (MEQ, 1999). Un
systéme en cascade est ¢laboré et présente les différents niveaux d’intégration possibles, soit une
intégration a : (a) une classe ordinaire avec soutien a I’enseignant et a I’éléve, (b) une classe
ordinaire avec la participation a une classe ressource ou avec un soutien a 1’éleve, (c) une classe
spéciale homogene regroupant des €éléves d’une seule grande catégorie de difficultés, (d) une
classe spéciale hétérogene regroupant des éleves de plus d’une grande catégorie de difficultés ou
(e) une école spéciale ou plus de 50 % des éléves sont considérés comme des éleves en difficulté
(MEQ, 1999; MELS 2007). Or, si les capacités et le fonctionnement de 1’¢éléve ayant un TSA le
permettent et ne posent aucune contrainte particuliere, I’intégration a une classe ordinaire est
privilégiée. En contrepartie, si les difficultés et les lacunes de 1’éleéve interférent
significativement a son bon fonctionnement et a celui de ses camarades, un classement en classe
spécialisée est privilégié.

Les services professionnels

Les enfants présentant un TSA ont des besoins particuliers qui nécessitent un soutien de la part
de divers professionnels. Dans le cadre du TSA, un service vise a atténuer les symptomes relatifs
au diagnostic, mais aussi, a favoriser le fonctionnement de la personne dans I’optique
d’augmenter son autonomie et soutenir son intégration au sein de la société (Institut National
d’excellence en Santé et en Services Sociaux [INESS], 2014). Au préscolaire, les jeunes
présentant un TSA peuvent bénéficier de service public par I’entremise des CSSS. Par la suite, a
I’age scolaire, les services tels que la psychologie, 1’orthophonie, 1’orthopédagogie sont
davantage déployés par le milieu scolaire (INESS, 2014).

Selon la littérature, les jeune présentant un TSA ont souvent recours a des services médicaux,
¢ducationnels et sociaux (Boulet, Boyle, & Schieve, 2009). En fait, aux Etats-Unis, 35 % des
enfants ayant un TSA recoivent des services professionnels comparativement a 2,4 % des enfants
sans diagnostic (Msall et al., 2005). Plusieurs auteurs américains rapportent que les éleves ayant
un TSA regoivent en moyenne plus de services en milieu scolaire que ceux ayant des difficultés
d'apprentissage ou de comportement (Bitterman, Daley, Mirsa, Carlson, & Markowits, 2008;
Thomas, Morrissey, & McLaurin, 2007).

Dans ’optique d’aider leur enfant présentant un TSA, les parents s’orientent vers une variété de
services et d’interventions (Dymond, Gilson, & Myran, 2007; Goin-Kochel, Myers, &
Mackinstosh, 2007). Plus précisément, dans 1’étude effectuée par Green et ses collaborateurs
(2006), 552 familles d’enfants ayant un TSA agé entre 5 et 15 ans ont été¢ questionnées au sujet
des services regus. Les résultats mentionnent que les familles ont accés en moyenne a sept
services différents. Ces résultats sont semblables a ceux de Goin-Kochel et ses collégues (2007)
qui rapportent que les personnes ayant un TSA bénéficient de quatre a six services
thérapeutiques. Plus récemment, dans une étude a grande échelle (n =2077), 66,8 % des enfants
ayant un TSA recoivent des services spécialisés a I’école et 61,7 % ont acces a des services dans
la communauté (Zablotsky, Pringle, Colpe, Kogan, Rice, & Blumberg, 2015). Au Canada, selon
les données recueillies par Weiss et ses collaborateurs (2014), les jeunes présentant un TSA
d’age préscolaire bénéficient en moyenne de 5.8 services et de 7.8 services a 1’age scolaire.

Les services que recoivent les éléves ayant un TSA différent selon leur age (Cidav, Lawer,
Marcus, & Mandell, 2013) et varient entre le préscolaire, le primaire et le secondaire (Turcotte,
Mathew, Shea, Brusilovskiy, & Nonnemacher, 2016, Weiss et al., 2014). Bien que I’orthophonie
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et I’ergothérapie semblent étre les services les plus communément offerts a ces enfants
(Bitterman et al., 2008; Thomas et al,, 2007, Wei, Wagner, Christiano, Shattluck, & Jennifer,
2014; White, Scahill, Klin, Koening, & Volkmar, 2007), I’utilisation de ces services diminue
avec 1’age (Goin-Kochel et al., 2007; Kurth & Mastergeorge, 2010; Thomas et al., 2007). Dans
I’é¢tude de White et ses collegues (2007), les parents mentionnent avoir bénéfici¢ du plus haut
taux de services lorsque leur enfant était en troisieme et en quatriéme années du primaire.
Certains parents de cette méme étude rapportent une diminution des services apres le deuxieéme
cycle du primaire. Par contre, Wei et ses collaborateurs (2014) mentionnent une augmentation
des services offerts aux ¢leves présentant un TSA a ’adolescence dans le milieu scolaire. En
revanche, certains parents précisent une difficulté a avoir acces aux services publiques une fois
que leur enfant intégre 1’école secondaire (Bitterman et al., 2008). Les participants du groupe de
discussion de 1’étude qualitative de Kucharczyk et al. (2015) portant sur les services offerts aux
adolescents ayant un TSA en contexte scolaire révelent que les écoles secondaires ne répondent
pas adéquatement aux besoins éducatifs de ses éleves. Par contre, peu d’études se sont penchées
sur la comparaison des services offerts aux divers stades éducatifs des éléves ayant un TSA, et
moins encore, en contexte québécois.

Les défis parentaux en lien avec les services

La présence de services adéquats est un effet modérateur du stress vécu par les parents d’enfant
présentant un TSA (Benson & Karlof, 2009). Au Québec, les parents rapportent avoir besoin de
services liés au répit et au gardiennage, a de I’aide quotidienne ainsi que financiere (Protecteur
du citoyen, 2009). Les parents mentionnent le manque de services en général, et ce, peu importe
le stade de développementde leur enfant présentant un TSA (Weiss et al., 2014). De I'information
ainsi que des interventions spécialisées pour leur enfant font également partie des besoins de
services rapportés par les parents canadiens (Siklos & Kerns, 2006; Abouzeid & Poirier, 2014a;
Abouzeid & Poirier, 2014Db).

A I’égard des services, les parents mentionnent divers défis (Vohra, Madhavan, Sambamoorthi,
& St. Peter, 2014). Tout d’abord, les parents rapportent une difficulté a accéder aux services.
Plus précisément, ils identifient des délais d’attente importants pour 1’obtention de services suite
au diagnostic (Goin-Kochel, Mackintosh, & Myers, 2006; Konstantareas & Papageorgiou, 2006;
Vohra et al., 2014). D’ailleurs, les familles québécoises peuvent attendre plusieurs mois, voire
méme des années, avant de bénéficier d’intervention comportementale intensive (ICI) (Abouzeid
& Poirier, 2014a), qui est selon le ministere de la Santé et des Services Sociaux [MSSS], 2003),
le programme d’intervention a privilégier aupres des enfants agés de moins de 6 ans et ayant un
TSA. En effet, selon Dionne, Joly, Paquet, Rousseau et Rivard (2017), le temps d’attente pour
avoir exces a ce service au Québec varie entre 4 et 24 mois. Toutefois, il est indiqué que
seulement la moitié des enfants ayant un TSA auront acces a ces services avant leur entrée en
milieu scolaire (Mercier, Boyer, & Langlois, 2010; Rivard, Theroux, & Mercier, 2014). Ainsi,
les parents doivent entreprendre des démarches au public, souvent longues et difficiles, afin que
leur enfant puisse recevoir ces services d'intervention (Granger, des Riviéres-Pigeon, Sabourin,
& Forget, 2010). Une fois ceux-ci obtenus, l'intervention est de courte durée et faible en intensité
(Abouzeid & Poirier, 2014b; Mercier et al, 2010; Dionne et al; 2017). De plus, certains parents
déplorent le roulement de personnel élevé (Abouzeid & Poirier, 2014b). Au niveau de
I’engagement parental au sein de 1’intervention, certaines meres interrogées dans 1’étude
effectuée par Granger et ses collaborateurs (2012) mentionnent également agir en tant que
thérapeute aupres de leur enfant. De plus, selon Osborne, McHugh, Saunders et Reed (2008,
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cette responsabilité supplémentaire assurée par le parent peut engendrer un haut niveau de stress
parental qui conséquemment influence I’efficacité des interventions.

Au Québec, un manque de services est aussi observé a 1’age scolaire. Le document Services
scolaires publics et privés de Montréal pour personnes ayant un TED (Autisme et troubles
envahissants du développement Montréal, 2007) décrit les problémes reliés aux services
dispensés aux éleves ayant un TSA a I’école primaire. Parmi ceux-ci : (a) un ratio d’éleéves trop
¢levé, (b) un manque de formation professionnelle, (¢) un manque d’encadrement de la part du
milieu scolaire et (d) une structure qui ne répond pas aux besoins spécifiques de cette clientéle.
De plus, certaines familles recoivent des services insuffisants (Protecteur du citoyen, 2009).
Drailleurs, en Belgique, certains parents mentionnent recevoir des services qui ne se rattachent
pas aux besoins spécifiques de leur enfant (Renty & Roeyers, 2006).

Peu d’études se sont penchées sur les services offerts aux adolescents ayant un TSA. Parmi les
¢tudes recensées, Rattaz et ses collégues rapportent un besoin de soutien professionnel a ce stade
scolaire (Rattaz et al., 2013). Bien que les données de Wei et ses collaborateurs (2014)
soulignent une augmentation des services d’ordre psychologique au secondaire, ces auteurs
remarquent par ailleurs, un manque de services éducatifs. La perception des parents et des
professionnels ayant participé aux groupes de discussion de 1’étude de Kucharczyk et de ses
collégues (2015) corroborent ces résultats. L’ insuffisance de services offerts est expliquée par un
manque de ressources financieres ainsi que par le manque de personnel convenablement formé
dans les écoles secondaires pour intervenir de maniére adéquate.

L'insuffisance des services et 1’acces limité a ceux-ci dans le milieu public tant sur le plan
scolaire que communautaire constituent une source de préoccupations pour les parents d’enfant
ayant un TSA. Les difficultés financiéres engendrées entre autres par les besoins de I’enfant sur
le plan de I’intervention représentent une source d’inquiétude (Jarbrink, Fombonne, & Knapp,
2003; Stuart & McGrew, 2009). Certains parents ont recours aux services en milieu privé.
Cependant, les colits importants de certains de ces services limitent le nombre de parents qui
peuvent les offrir a leur enfant (Beaud & Quentel, 2011). Or, ces derniers se retrouvent sans
service, bien qu’ils soient en grand besoin d’aide.

La satisfaction parentale des services dispensés a leur enfant ayant un TSA varie, et ce, tant pour
ceux octroyés en milieu scolaire que pour ceux offerts a I’extérieur de 1’école. Certains parents
sont plutot satisfaits des services dispensés a leur enfant alors que d’autres ne le sont pas (Vohra
et al., 2014). A cet égard, 87 % des parents dans I’étude de Bitterman et al. (2008) et 81 % de
ceux interrogés par la recherche de Thomas et ses collegues (2007) rapportent étre satisfaits des
services regus en milieu scolaire. Cependant, seulement 44 % des parents dans 1’é¢tude de Spann,
Kohler et Soenksen, (2003) mentionnent étre satisfaits. De plus, seulement la moitié¢ des
participants de 1’étude canadienne de Siklos et Kerns (2006) précise étre comblée par ceux-ci.
Lorsque comparés aux divers groupes d’age, les parents d’adolescents ayant un TSA rapportent
un plus haut taux d’insatisfaction (Rattaz et al., 2014; Montes, Halterman, & Magyar, 2009).
Plusieurs facteurs ont été soulevés quant a la satisfaction des services tels que la communication
avec les professionnels, 1’individualisation des interventions ainsi que le matériel spécialisé
adapté au fonctionnement de ’enfant (Rattaz et al., 2014).



Les services regus par les éléves ayant un TSA en classe spécialisé Volume 25 N 1
On-line First

Objectif de I’étude

Le présent article vise a documenter les services recgus ainsi que la perception des parents quant
aux défis auxquels ils font face en regard des services. Celle-ci est d’autant plus importante
puisque la prévalence du TSA est en hausse et que ces €léves fréquentent des milieux scolaires
offrant des services qui semblent souvent inadéquats pour répondre a leurs besoins (Protecteur
du citoyen, 2009). Il est donc impératif de documenter 1’expérience de ces familles. Finalement,
les services offerts au préscolaire, au primaire et au secondaire sont comparés dans le but de
documenter la tangente du soutien offert aux €léves ayant un TSA.

Instrument et méthode

Participants

Suite a I’approbation éthique du comité d’éthique de la recherche pour les projets étudiants
impliquant des étres humains (CERPE) de la faculté des sciences humaines de I’Université du
Québec a Montréal (UQAM), le recrutement a débuté. L’échantillon de convenance a été recruté
par le biais des médias sociaux et de la Fédération québécoise de I’autisme. Les 30 participants
de cette ¢tude sont 29 meres et 1 pere de 32 enfants (7 garcons = 30; 1 fines = 2) présentant un TSA.
Les parents sont agés en moyenne de 42,7 ans (ET = 6,81). De plus, deux parents ont un diplome
de cinquieme secondaire, sept ont un diplome d’études collégiales et 19 ont un diplome
universitaire. Les parents travaillent a temps plein (n = 18), certain travail a temps partiel (n = 5),
d’autre sont en recherche d’emploi (n = 3) ou bien parent au foyer (n = 3). Tel que rapporté par
les parents, 1’age des enfants varie entre 7 et 17 ans. En moyenne, les enfants ayant un TSA ont
recu leurs diagnostics a 4,4 ans (min : 1,5 an et max : 13 ans). Ceux-ci fréquentent soit une école
primaire publique (z = 17) ou une école secondaire publique (n = 15), et tous les enfants sont
scolarisés dans une classe spécialisée en école ordinaire au moment de 1’étude (n = 32). Douze
enfants présentent au moins un diagnostic autre que celui du TSA (min = 1, max = 4). Les
troubles associés sur le plan de la santé physique sont 1’épilepsie (n = 2), la délétion du
chromosome 13 (n = 2), le diabéte (n = 2), le trouble cardiovasculaire (n = 1), le trouble du
traitement auditif central (n=1), le syndrome de Klinefelter (n = 1), I’asthme (n = 1) et le déficit
visuel (n = 1). En ce qui a trait aux troubles psychologiques, les comorbidités sont le TDA/H (n
= 12), la dyspraxie (n = 7), la déficience intellectuelle (n = 7), le trouble du langage (n =5), le
trouble anxieux (n = 4), le trouble d’opposition (n = 2) et le trouble de la modulation sensorielle

(n=1).

Instruments

Les entrevues réalisées aupres des participants ont été effectuées a I’aide d’une fiche signalétique
ainsi qu’un canevas d’entretien semi-structuré. Ces deux instruments originaux ont permis de
mener |’entrevue d'une soixantaine de minutes avec les parents.

Fiche signalétique. La fiche signalétique a permis de recueillir les informations
sociodémographiques incluant des questions portant sur le parent, sa situation familiale, sur
I’enfant présentant un TSA ainsi que sur le milieu scolaire fréquenté.
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Canevas d’entretien semi-structuré. Le canevas d’entretien semi-structuré a été créé en
fonction des objectifs de la recherche et des écrits scientifiques. Celui-ci comprend des questions
visant a connaitre la perception et le vécu des parents d’enfant ayant un TSA selon divers
domaines : a) les services professionnels regus, b) I’entrée a I’école, c) la classe spécialisée, d)
les habiletés et les connaissances de 1’enseignant, e) le programme scolaire, f) le bulletin
scolaire, h) les devoirs, 1) la collaboration avec les professionnels, j) I’intégration, k) les stages et
I’emploi, ainsi que 1) les attentes et les préoccupations du parent. Puisque cette étude explore les
services offerts a I’éléve ayant un TSA, seulement les domaines portant sur ce sujet ont été inclus
dans les analyses. Les questions spécifiques aux services professionnels regus portent sur le type
de services, I’age lors du service, la fréquence, la durée, la satisfaction parentale ainsi que les
principaux défis en lien avec ceux-ci. Cette grille d’entretien a été révisée par trois experts dans
le domaine du TSA soit une enseignante du secondaire, une personne-ressource des commissions
scolaires francophones de Montréal, ainsi qu’un parent ayant un adolescent présentant un TSA.
L’outil a d’abord été utilisé en pré-expérimentation afin d’évaluer sa mise en pratique.

Analyses des données

Dans le cadre de cette étude, les services privés font référence a tout service payé par le parent,
alors que les services publics sont ceux dispensés par le réseau de I’éducation et de la santé et
services sociaux. L’approche analytique mixte qualitative et quantitative a été retenue pour la
présente recherche. Les entrevues individuelles avec le parent ont ét¢ enregistrées sous format
audionumérique afin de favoriser une transcription intégrale de I'entretien. Sur le plan quantitatif
une analyse de fréquence a d’abord été réalisée afin de relever les informations pertinentes en
lien avec les services regus. Le contenu quantitatif a été analysé par regroupement de services
offert a 3 niveau scolaire (préscolaire (n = 32), primaire (n = 32) et secondaire (n = 17). De plus,
des analyses statistiques de fréquence en lien avec les informations socio-démographiques et les
services obtenus, ont été effectuées. Sur le plan qualitatif, une analyse thématique en 4 étapes
(Paillé & Mucchielli, 2012) a été privilégiée pour identifier les thémes et de les organiser afin de
faire ressortir les items de sens, et ce, 1a I’aide du logiciel NVivo 10. D’abord, la relecture des
verbatim a permis d’identifier divers des unités thématiques en lien avec les questions du
canevas d’entretien, permettant ensuite I’émergence de sous-concepts. L’ensemble des thémes a
fait I’objet d’une validation interjuges entre les deux évaluatrices. Finalement, les thémes
émergeant des informations recueillies sont : a) les services regus, b) la satisfaction des services,
c) le délai d’attente, d) le manque de service, e) les plaintes, f) le roulement de personnel et
organisation des services publics f) les services privés ainsi que g) I’autoformation et le parent
comme thérapeute.

Résultats

Services recus

Les parents rencontrés ont des parcours de services tres variés. Certains ont obtenu des services
pour leur enfant des le préscolaire, soit a I’age de trois et quatre ans (n = 27), d’autres au
primaire (7 = 2) ou au secondaire (n = 2), alors qu'un parent est toujours en attente de service
pour son enfant (n = 1). Parmi les services offerts au préscolaire, I’orthophonie (X pusiic = 46,8 %)
et I’ergothérapie (X pusiic = 31,25 % ) sont les services les plus fréquemment proposés aux enfants
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ayant un TSA diagnostiqués a la petite enfance. En moyenne, les enfants regoivent 2,5 services
au préscolaire. Bien que 4 enfants aient recus leur diagnostic a 1’age scolaire, 6 enfants n’ont
regu aucun service lors de la petite enfance.

Au primaire, les services les plus répandus sont 1’orthophonie (X pusic = 50 %) I’éducation
spécialisée (X puniic = 50 %) ainsi que la psychologie (X pusiic = 46.5 %). En moyenne, au primaire,
les enfants recoivent 2,8 services individualisés soit a I’école ou a I’extérieur de 1’établissement
scolaire. Un parent de 1’étude mentionne que son enfant n’a regu aucun service lors du primaire.
Lorsque les 17 parents d’adolescents ayant un TSA ont été questionnés au sujet du nombre de
services offerts a I’école secondaire, plusieurs d’entre eux ont déploré le manque de services a
cere période de I’adoes. Le nombre de services offerts diminue au secondaire. En moyenne, les
adolescents recoivent 0,5 service lors du secondaire. Quatre parents mentionnent n’avoir acces a
aucun service public lors du secondaire alors qu'ils en avaient besoin. Les professionnels les plus
souvent impliqués sont le psychologue (X pusiic = 40 %) et I’éducateur spécialisé (X punic = 33.33
%). Le Tableau 1 présente la fréquence des services aux divers stades éducatifs des éléves ayant
un TSA (Tableau 1). Douze des 17 parents d’adolescents soulévent 1’absence de service offert a
I’adolescence : « A ’école secondaire, 13, tu tombes a rien. Il n’y a rien [pas de services] au
secondaire, rien. Pas de psychologue, pas d’orthophoniste, rien, zéro ».

Tableau 1: Fréquences des services recues au préscolaire, primaire et secondaire

Préscolaire Primaire Secondaire

(n=32) (n=32) (n=17)
Catégorie de services Public Public Public
Intervention comportementale 37,5 % 0 0
intensive
Orthophoniste 46,8 % 50 % 0
Audiologiste 37,5 % 3,12 0
Musicothérapeute 0 0 0
Diététicienne\ 0 3,12 % 6,6 %
Nutritionniste
Psychoéducateur 28,1 % 34,3 % 20 %
Educateur spécialisé 31,25 % 50 % 33,33%
Psychologue 18,75 % 46,5 % 40 %
Ergothérapeute 31,35 % 28,1 % 6,6%
Physiothérapeute 3,12 % 0 0
Autres :
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Travailleuse sociale 9,3 % 6,25 % 26 %
Equitation thérapeutique 0 0 0
Ostéopathie 0 0 0
Orthopédagogue 0 9,3 % 0
Accompagnateur 0 3,12 % 0
Zoothérapie 0 3,12 % 0
Spécialiste du langage 0 0 0
Aide aux devoirs 0 0 0

Le discours des parents met en évidence un besoin de services au secondaire. En fait, plusieurs
parents d’éléves mentionnent le manque de services individualisés lors de cette période. Dans le
méme ordre d’idées, un parent mentionne que les services au secondaire sont : « Ridicules! Les
services a I’école ne sont pas significatifs. Nous voyons 1’orthophoniste une fois par mois pour
20 minutes. Il n’y a pas d'amélioration, ce n’est pas assez ».

Satisfaction des services

La satisfaction des services professionnels est partagée. Les parents sont davantage satisfaits des
services recus lors du préscolaire et du primaire comparativement a ceux regus au secondaire. En
ce qui a trait au réseau public, la satisfaction des services dispensés est é¢galement divisée. Les
parents expliquent leur insatisfaction par le manque de suivi, des rencontres trop peu fréquentes,
le long délai d’attente ainsi que le manque d’organisation. Un parent partage aussi son
insatisfaction envers le manque de services académiques offerts au secondaire ainsi que 1’effet
négatif que cette lacune a sur son adolescent « A I’école secondaire, il y a trop d’accent sur le
comportemental et les apprentissages sont a part. C’est un enfant autiste, mais on devrait quand
méme ’amener a avancer. Il y a eu des régressions dans ses apprentissages depuis son entrée au
secondaire ».

Bien qu’un grand nombre de parents soient insatisfaits des services dispensés, certains parents
ont de bons mots sur les services recus dans le réseau public. Un parent exprime notamment sa
gratitude envers une éducatrice : « C’était notre premier contact. Nous 1’avons appelée notre
ange gardien ». En revanche, certains parents s'averent satisfaits des services professionnels du
réseau privé, mais plusieurs mentionnent étre mécontents des colits engendrés. Un parent partage
sa satisfaction des services privés : « Elle est super! Elle nous a beaucoup aidés. Sinon, ¢a aurait
été ’enfer ».

Défis rencontrés par les parents

Délai d’attente

Lorsque questionnés a propos des services recus, un grand nombre de parents (n = 20) déplore
les longs délais d’attente avant d’obtenir des services professionnels. Bien que certains parents
mentionnent avoir regu des services dans une attente acceptable, plusieurs ont di attendre entre
deux et cinq ans avant de recevoir du soutien (z = 20), méme que certains sont toujours en
attente (n = 9). Un des parents interrogés mentionne son découragement envers 1’obtention de
services publics : « Je n’ai plus d’espoir pour les services publics. Nous sommes sur des listes
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d’attente, c’est ridicule. Je ne me fie plus la-dessus». Par contre, un parent se dit privilégié
d’avoir accédé¢ a des services publics dans un délai raisonnable.

Manque de services

Le discours des parents souléve un manque de soutien professionnel. Le verbatim suivant décrit
bien I’insuffisance de services : « J’ai besoin de plus de services. C’est vraiment ¢a qui manque :
avoir des ressources, avoir de ’aide. Je suis fatigué ». En fait, un peu plus de la moiti¢ des
parents mentionne avoir besoin d’un service quel qu’il soit.

Un parent partage sa perception concernant le fait que son enfant n’ait pas recu de services au
primaire. Ce parent concéde une importance aux services dispensés lors du primaire.

« Des fois, je prends du recul et je me dis que s’il y avait eu des services au primaire, ¢’est clair
que le secondaire aurait été différent. Il aurait déja une bonne base solide. La, on dirait que ¢a ne
fait que s’accumuler. »

En plus du manque de services, un parent déplore les coupures budgétaires. « [Mon fils] n’a pas
d’ami. J’avais une personne qui venait a toutes les deux ou trois fins de semaine faire une activité
de trois heures avec. Mais malheureusement, les budgets font en sorte que je ne 1’ai plus... Ca
faisait du bien a [mon fils] de sortir sans nous ».

Bien que certains services soient offerts a 1’école dans la classe, certains parents mentionnent le
manque de services individualisés aupres de ces éléves. Une mere identifie que ce manque de
soutien a des effets négatifs sur le cheminement de son enfant.

« Mon fils ne parle pas, il a besoin d’orthophonie. Oui, les enseignants sont dans la classe, mais
il n’y a pas juste lui, il y a les autres éléves. On ne travaille pas avec lui, on lui nuit ».

Dans le méme ordre d’idées, plusieurs parents interrogés mentionnent recevoir le mauvais
service (n = 4) ou bien que le nombre d’heures accordées n’est pas significatif (n = 9). Apres
avoir attendu plusieurs années pour un service, un parent partage sa déception puisqu’il a regu un
service ne correspondant pas a son besoin, « Je suis trés trés dégu. J’ai dii demander un
changement de services. »

Défense des droits

Les plaintes et les frustrations sont fréquentes. Afin d’avoir acces a un service adéquat, certains
parents rapportent avoir di faire plusieurs démarches et, dans certains cas, faire des plaintes afin
d’étre entendus. Pres de la moitié (n = 14) des parents interrogés mentionne avoir déposé une
plainte soit contre les services publics (7 = 8), la commission scolaire (z = 3) ou aux droits de la
personne (n = 2). Afin de contrer la difficulté a accéder aux services en milieu public, plusieurs
ont dii émettre des plaintes pour faire avancer le processus. C’est le cas de six parents interrogés :
« Javais porté plainte... je trouvais ¢a trop long et puis la j’ai eu des services! » D’autres parents
mentionnent avoir dii se plaindre puisque les services recus n’étaient pas adéquats. Tel est le cas
d’un parent qui a di défendre son point de vue afin d’obtenir un nombre d’heures satisfaisant.
Finalement, cinq parents indiquent avoir défendu leur droit afin que leurs enfants aient acces a
I’éducation. « [Mon fils] a été un an sans scolarisation. Pour me faire entendre, j’ai di aller me
battre devant les droits de la personne. L’école refusait de le scolariser, mais c’est un droity.

Roulement de personnel et organisation des services publics

En plus des difficultés d’acces aux services publics, certains parents déplorent le roulement du
personnel dans les services publics (n = 5). Un parent mentionne avoir regu les services de
quatre éducatrices différentes.
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« Je vais avoir ma cinquieme ou sixieme [€ducatrice 1] en un an. C’est fou comment j’en ai eu!
J’ai eu [éducatrice 1] pendant au moins quatre ans. Depuis que [éducatrice 1] est partie, j’ai eu
[éducatrice 2]. [Educatrice 2] était 12 en attendant que le poste s’affiche. C’est bizarre. Quand le
poste s’est affiché, ¢’est [éducatrice 3] qui a eu le poste. [Educatrice 3] a été transférée a une
autre place plus pres de chez elle. Apres [éducatrice 3], j’ai eu [éducatrice 4]. Et 1a, [éducatrice
4] entre a ’'université alors elle s’en va. Je vais en avoir une autre qui va remplacer [éducatrice 4]
jusqu’a temps qu’ils réaffichent le poste. Je trouve ¢a ordinaire. Tu as a peine créé un lien, tu
commences a étre a I’aise, et elle s’en va.».

Lorsque questionnés au niveau des services publics, certains répondants déplorent I’organisation
de ceux-ci. Quelques parents mentionnent un manque d’harmonisation entre les services. « On
doit arrimer tous les services. On les percoit de gauche a droite, mais il doit y avoir un moyen de
les arrimer tous ensemble. Une possibilité de les intégrer ». Bien que les éléves recoivent des
services, neuf parents soulévent une lacune sur le plan organisationnel qu’ils expliquent par la
perte du dossier de leur enfant, I'interruption inattendue du service octroyé et un manque de
communication entre les services regus.

Un parent explique cette situation

« Je suis décu du fonctionnement. Le personnel est rude, c’est mal organisé. J’ai essayé de leur
dire que j’ai besoin de services. C’est le systéeme qui me brile et non mon fils. C’est toujours
compliqué, on ne sait pas qui fait quoi, tout est (réparti) un peu partout. J’appelle... mon dossier
est fermé. Ils I’ont transféré. Mais la cette personne ne voulait pas s’en charger. On parle de mon
fils, et non pas juste de la paperasse. Il y a des humains. C’est mon fils qui paye. »

Une mere partage sa perception envers 1’organisation des services.

« Tu dois savoir comment ¢a fonctionne. (...) Quand tu as un besoin, ils vont t’ouvrir un besoin.
(...). Quand c’est terminé, on ferme le dossier. C’est dommage, la dernicre fois je I’ai fermé,
quand j’ai demand¢ de le rouvrir, c’était urgent. (...) Ca a pris des mois avant d’avoir un service,
j’ai di aller au privé. »

Les services privés

Les cofits importants des services au privé émergent également du discours des répondants.
Plusieurs parents (z = 11) mentionnent ne pas avoir les moyens financiers pour payer le prix des
services privés. Certains parents ont fait cet investissement, mais ils ont dii arréter par manque de
moyens financiers en partie dii a leur couverture d’assurances.

« J’ai passé toutes mes économies de travail depuis des années. On s’est endettés, mais ¢a a valu
le cotit parce qu’on a vu d’excellents progres. Mon fils a évolué. Mais malheureusement, on ne
pouvait plus continuer aprés un an. »

Un parent s’identifie comme étant privilégié de pouvoir se permettre des services au priveé : « Je
suis [chanceux] je peux me permettre les services au privé malgré que ce soit dispendieux. Si
non, [mon fils] n’aurait pas de services. »

L’autoformation et le parent comme thérapeute

Certains parents (n = 8) indiquent devoir entreprendre un réle de thérapeute aupres de leurs
jeunes : « Je suis la mere, mais je suis tout ¢a [tous les professionnels]. On n’a pas le choix de
devenir plus qu'une mére! » Deux parents mentionnent devoir concevoir du matériel tels que des
pictogrammes afin d’intervenir aupres de leur jeune. Certains parents appliquent les interventions
suggérées par les professionnels ou par un ami ceuvrant dans le domaine, alors que d’autres sont
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autodidactes et s’instruisent via Internet ou les livres. Un parent indique que par manque de
services privés, il doit se servir de sa propre formation générale pour intervenir aupres de son
adolescent.

« Je cherche dans le privé, mais je me forme moi-méme. Je suis chanceuse parce que j’ai des
formations offertes a I’emploi, parce que je suis psychoéducatrice. Je n’aurais pas acces [aux
formations] si j’étais un parent ordinaire. »

Discussion

La présente étude documente la perception des parents a 1’égard des services recus par leurs
jeunes ayant un TSA scolarisés en classes spécialisées dans une école ordinaire. Les services
recgus alors que l'enfant ayant un TSA est au préscolaire, primaire et secondaire sont comparés.
La variabilité des données fait part d’une grande hétérogénéité des services offerts aux jeunes
ayant un TSA dans la communauté ainsi qu’a I’école. De plus, ces parents rapportent un grand
besoin de services professionnels tout au long de la scolarisation, mais plus spécifiquement pour
les ¢éleéves du secondaire. Le niveau de satisfaction ainsi que les défis vécus par les parents en lien
avec les services dispensés ont été recensés. Les parents proposent une harmonisation des
services et I’arrimage de ceux-ci afin de faciliter la transition entre les divers professionnels.
Finalement, les parents souhaitent avoir accés a un plus grand nombre de services dans le milieu
public, de réduire les délais d’attente ainsi que de personnaliser davantage les services regus a
I’école.

Cette ¢tude est une des premieres études québécoises a décrire et comparer les services offerts a
I’¢éleve ayant un TSA. En fait, en moyenne, les éléves du préscolaire et du primaire regoivent
respectivement 2,5 et 2,8 services publics alors qu’au secondaire, les adolescents recoivent, en
moyenne, 1,4 service public. Premi¢rement, ces données sont inférieures a celles identifiées dans
la littérature, qui évoque plutdt une moyenne de 7 services (Goin-Kochel et al., 2007; Green et
al., 2006). Cela peut s’expliquer par le fait que ces études incluent les interventions
pharmacologiques parmi les types d’interventions. Le faible taux de services dans les milieux
québécois en comparaison au taux relevé dans la littérature scientifique soutient le fait que les
parents d’enfants québécois déplorent un manque de soutien professionnel.

Puis, le taux de services offerts varie selon I’age. Les données de cette étude relevent une petite
augmentation du nombre de services regus au primaire suivi par une diminution de ceux-ci au
secondaire. Ces données ne se comparent pas aux écrits scientifiques a ce sujet. En plus
d’identifier un taux de services plus élevé prodigués aux €léves ayant un TSA, les données de
Wei et ses collaborateurs (2014) démontrent un taux plus élevé des services publics lors du
secondaire en comparaison avec le primaire, soit de 4,67 au préscolaire, de 3,65 au primaire et de
3,88 au secondaire.

En ce qui a trait aux services professionnels recus, la majorité des jeunes ont obtenus des
services des le préscolaire vers 1’dge de trois ou quatre ans (n = 27). En revanche, certains ont di
attendre au primaire ou méme au secondaire avant d’avoir des services. Selon les documents
gouvernementaux du Québec, les enfants ayant un TSA devraient recevoir des services des la
petite enfance soit vers 1’age de deux ans (MSSS, 2003). En fait, plusieurs ¢tudes montrent
I’importance de I’intervention précoce sur le développement de 1’enfant et les critéres spécifiques
au TSA (Copeland & Buch, 2013; Estes et al., 2015). Les services doivent étre octroyés le plus
rapidement possible afin d’optimiser les effets positifs des interventions.
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Le service le plus dispensé au préscolaire et au primaire est 1’orthophonie. Ces résultats sont
semblables aux données des études de Bitterman et al. (2008) et Goin-Kochel et al. (2007). Par
contre, Wei et ses collégues (2014) rapportent que 66,8 % des éleves du secondaire bénéficient
des services d’orthophonie, alors que dans cette étude, seulement 26 % des adolescents recoivent
ce service. Par la suite, plusieurs jeunes au préscolaire et au primaire recoivent aussi des services
en ergothérapie. Le haut pourcentage de jeunes recevant des services d’orthophonie et
d’ergothérapie au préscolaire et au primaire s’explique par les effets quotidiens du TSA sur le
développement langagier, moteur et sensoriel. En effet, I’ergothérapie et 1’ orthophonie sont
souvent proposées comme services professionnels pour aider les jeunes ayant un TSA (Hébert,
2014).

Bien que les résultats de la présente étude documentent que 1’offre de services sur le plan des
comportements tel que la psychoéducation augmente au primaire, encore peu d’éléves recoivent
ce type de soutien (28,1 % au préscolaire, 34,3 % au primaire et 20 % au secondaire). En tenant
compte de la nature des symptomes du TSA, les interventions portant sur les habiletés sociales et
sur les stratégies d’adaptation sont importantes. Par contre, ce manque de soutien sur le plan
comportemental et d’interventions d’ordre social est documenté dans la littérature scientifique
(Kurth & Mastergeorge, 2010). Finalement, les éléves ayant un TSA recoivent peu de soutien
académique tel que I’aide aux devoirs ainsi que 1’orthopédagogie, et ce, quel que soit le niveau
scolaire. En fait, tel que proposé par Kurth et Mastergeorge (2010), plus de services sur le plan
académique doivent étre dispensés aux éleves ayant un TSA afin d’optimiser leur réussite
scolaire.

En ce qui a trait aux services dispensés spécifiquement aux adolescents présentant un TSA, cette
¢tude décrit une diminution des services qui leur sont offerts au secondaire. Bien que ces éleéves
soient scolarisés en classe spécialisée, peu d’interventions académiques individualisées sont
effectuées. En fait, seulement 20 % des él¢ves recoivent des services individualisés qui ciblent
les apprentissages. Aussi, a I’adolescence, un changement d’orientation des services est noté. Par
exemple, au public, les €éleves du secondaire recoivent peu de services d’orthophonie (0 %) et
d’ergothérapie (6,6 %), mais bénéficient d’une augmentation du soutien des psychologues (40
%) et des travailleurs sociaux (26 %). La diminution des services liés au langage et a la motricité
en fonction de 1’age concorde avec les données de Goin-Kochel et al. (2007) ainsi que celles de
Kruth et Mastergorge (2010). L’augmentation des services sociaux et en santé mentale lors du
secondaire peut s’expliquer par les changements psychologiques qui émergent a 1’adolescence.
En fait, I’incidence des troubles psychologiques sont élevées a 1’adolescence (Merikangas et al.,
2010), et ce, davantage pour ceux présentant un TSA (Farrugia & Hudson, 2006; Gurney,
McPheeters, & Davis, 2006; Joshi et al., 2010). Il s’avere donc pertinent, pour les études futures,
de documenter les effets a long terme de ce changement dans les modalités de services offerts
aux adolescents ayant un TSA.

Certains des parents sont satisfaits des services. En fait, la plupart des parents mentionnent étre
plus satisfaits des services dispensés au préscolaire. Puisque les services offerts en bas age sont
plus prometteurs et, souvent, ont des conséquences plus durables sur le développement de
I’enfant, il est possible que les résultats des interventions soient plus facilement observables.
Ainsi, les parents remarquent davantage les bienfaits des interventions précoces lors de la petite
enfance, ce qui influence positivement leur perception des services. En contrepartie, tel
qu’identifié par la littérature (Rattaz et al., 2014) ainsi que par la présente étude, plusieurs
parents mentionnent étre peu satisfaits des services regus lors du secondaire puisque leur
fréquence n’est pas significative. En somme, la grande variation des services entre chaque
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participant et aussi d’une transition scolaire a une autre fait part de I’absence d’un mod¢le
systématique de service. Ce type de documentation, tel que proposé par la littérature (Rattaz et
al., 2014), permettrait de cadrer les interventions ainsi que d’identifier les services a cibler afin
de venir en aide aux éléves ayant un TSA.

Les parents d’¢éléves ayant un TSA vivent des enjeux similaires a ceux identifiés dans la
littérature. Les défis mentionnés concernent principalement I’organisation des services, les
longues périodes d’attente, le roulement €élevé du personnel, le manque de services ainsi que le
faible taux de services offerts. La littérature portant sur la perception des parents envers les
services fournis aux enfants ayant un TSA a divers stades développementaux identifient des
difficultés similaires (Vohra et al, 2014; White, 2014; Abouzeid & Poirier, 2014a, Konstantareas
& Papageorigou, 2006; Gamache, Joly, & Dionne, 2011; White, 2014). Suite a ces défis
rencontrés, il est constaté que les parents vivent des réactions similaires a ceux documentés par la
littérature scientifique. Plus précisément, les parents vivent des frustrations et du découragement
envers les services. Certains partagent qu’ils doivent, pour contrer ces difficultés, entreprendre
de longues et frustrantes démarches de plaintes. Prés de la moiti¢ des parents ont di faire des
plaintes afin d’étre entendue. Les plaintes portent essentiellement sur le manque et I’accés aux
services. Bien que les résultats des processus de plaintes et les raisons les justifiant soient peu
connus en contexte québécois, 1’étude américaine de White (2014) adressant ce sujet identifie
que les plaintes portent principalement sur le contenu du programme d’enseignement, la
participation parentale, la qualification du personnel et les procédures disciplinaires. De plus,
White (2014) mentionne que, plus fréquemment, la résultante de ces plaintes est souvent en
faveur de ’école. Il serait donc intéressant de documenter le processus ainsi que la résolution des
plaintes en contexte québécois.

L’importance des services émerge du discours des parents. Ceux-ci identifient les bienfaits des
services et aimeraient en bénéficier davantage. Le manque de soutien professionnel corrobore les
résultats des chercheurs ayant documenté 1’offre de services et la perception des parents d’éleves
ayant un TSA (Bitterman et al., 2008 ; Green et al., 2007; Goin-Kochel et al., 2007; Wei et al.,
2014). Aussi, les parents d’adolescents rapportent avoir besoin de plus de soutien professionnel
(Wei et al., 2014).

Puisque les parents valorisent I’intervention, certains parents mentionnent devoir jouer le role de
co-thérapeute. En fait, cette étude documente que, tout comme les parents d’enfants plus jeunes
(Granger et al., 2012), ceux d’adolescents interviennent aussi de maniere professionnelle aupres
de leurs enfants. D’autres, qui sont en mesure d’assumer les colits importants, se dirigent vers les
services privés. De toute évidence, les dires des parents des éléves présentant un TSA identifient
qu’un changement a I’égard des services dispensés a I’école et dans le systéme public doit étre
apporté afin de bien répondre aux divers besoins de cette clientele.

Lors de I’interprétation des résultats de cette étude, certaines limites doivent étre considérées.
Tout d’abord, puisque cette étude fait partie d’une étude plus vaste, le canevas d’entretien ne
contient que quelques questions concernant I’offre de service. Les réponses des participants se
retrouvent donc limitées en ce qui concerne les services offerts. Aussi, il est possible que certains
parents aient des difficultés a se rappeler les divers services ainsi que leur niveau de satisfaction
spécifique a chacun. Les méres représentent la majorité de cet échantillon. La perception des
peres devrait étre explorée davantage afin d’identifier et de comparer leurs perceptions des
services dispensés. Cela permettrait une représentation plus fidéle de I’expérience des familles
ayant un jeune présentant un TSA.
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Conclusion

Cette ¢tude documente la perception des parents d’¢léves ayant un TSA scolarisés en classe
spécialisée concernant les services offerts au préscolaire, au primaire et au secondaire. Les
familles d’enfants ayant un TSA de cette étude ont d’importants besoins de soutien formel qui
demeurent souvent non comblés. Parmi ces besoins, on compte le soutien professionnel, la
réduction des délais d’attente, I’arrimage des services, la diminution du roulement de personnel,
ainsi qu’une meilleure organisation des services. Les améliorations proposées par ces parents
peuvent contribuer a I’amélioration du processus d’offre de services actuelle ainsi que les
interventions dispensées.

Les résultats contribuent a I’avancement des données scientifiques, entre autres, en démontrant le
manque de services offerts aux éleves ayant un TSA, et ce, plus particuliérement au secondaire.
Le secondaire est une étape critique dans le développement personnel et le choix de carriere des
¢leves. Il est donc impératif de bien encadrer ces éleves en difficulté afin de favoriser leur
diplomation. Ces €léves doivent recevoir les interventions nécessaires afin de quitter 1’école avec
les compétences, 1’expérience et les connaissances nécessaires afin d’étre bien outillés devant les
¢tudes postsecondaires ou pour un emploi (Cater, Austin, & Trainor, 2012; Shattuck et al., 2012).
Bien que cette étude évalue les services offerts dans le temps, il serait intéressant de voir
davantage de recherches longitudinales afin de bien connaitre 1’évolution des services et 1I’impact
que ceux-ci ont sur le parcours des éleves présentant un TSA. De plus, la réalisation d’entrevues
individuelles aupres des éleves présentant un TSA s’avérerait pertinente. Cela permettrait
d’identifier leur perception et leurs besoins en lien avec les services dispensés. Cette information
permettrait de proposer des services identifiés comme aidants ainsi que de comparer leur
perception a celle de leur famille.

Messages clés de cet article

Personne avec une incapacité . Vous méritez le soutien nécessaire via des services
individualisés qui répondent a vos besoins. Le tout dans I’optique d’optimiser votre potentiel et
de vous accomplir pleinement.

Professionnels : Ces données démontrent la perception des parents ayant un enfant présentant
un TSA fréquentant une classe spécialisé en lien avec les services regus.

Décideurs : Promouvoir ’acces aux services individualisé s’avere important pour les jeunes
présentant un TSA.

Key Messages From This Article
Person with a disability: You deserve the support you need through individualized services in
order to optimize your potential.

Professionals: Data documents parental perception regarding services offered to students with
autism spectrum disorder attending a specialized classroom.

Policy makers: Promoting access to individualized services is important for students with ASD.
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