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A B S T R A C T  

 

T his t h esis us es t h e m ati c a n al ysis  a n d a C o m pl e x C ult ur al N esti n g t h e or y  t o ass ess t h e 

p ers p e cti v es of p ar e nts of c hil dr e n wit h a utis m s p e ctr u m dis or d er as w ell as t h e s er vi c e pr o vi d ers  

as t h e y tr y t o n a vi g at e t hr o u g h t h e h e alt h c ar e a n d e d u c ati o n s yst e m i n N e wf o u n dl a n d, C a n a d a.  

T h es e j o ur n e ys w er e e x pl or e d t hr o u g h i nt er vi e ws wit h a r a n g e of p arti ci p a nts i n a o n e t o o n e 

s etti n g, t h us pr o vi di n g ri c h a n d s p e cifi c e x p eri e nti al d at a . T h e m ai n b arri ers dis c o v er e d w er e 

fr ustr ati o ns i n t h e di a g n osti c pr o c ess, diffi c ult y a c c essi n g a n d u n d erst a n di n g s er vi c es wit hi n t h e 

h e alt h c ar e a n d e d u c ati o n s yst e ms, a n d str u g gl es wit h t h e a p pli e d b e h a vi or al a n al ysis t h er a p y . 

M ai n  f a cilit at ors i n cl u d e d h a vi n g a k n o wl e d g e a bl e  a n d s u p p orti v e  f a mil y p h ysi ci a n, f a mil y 

s u p p ort, a n d s er vi c e pr o vi d er c o m m u ni c ati o n a n d c oll a b or ati o n.  M aj or r e c o m m e n d ati o ns f o c us 

o n i n cr e asi n g t h e n u m b er of e x p eri e n c e d pr o vi d ers i n t h e pro vi n c e a n d i n cr e asi n g s p e cifi c a utis m  

tr ai ni n g f or s er vi c e pr o vi d ers (i n t h e h e alt h c ar e a n d e d u c ati o n s yst e m).  

K e y w or ds: A utis m , B arri ers, F a cilit at ors,  P ar e nts, S er vi c e Pr o vi d ers, E d u c ati o n, 

H e alt h c ar e  
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A C K N O W L E D G E M E N T S  

 

I h a v e b e e n l u c k y e n o u g h t o h a v e o utst a n di n g s u p p ort t hr o u g h o ut t h e d ur ati o n of t his t h esis. I 

w o ul d b e r e miss t o n ot a c k n o wl e d g e a n d a p pr e ci at e t h es e diff er e nt s u p p orts w hi c h all o w e d m e t o 

g et t o w h er e I w a nt e d t o b e.  

Firstl y, t o t h e p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers w h o m t o o k a n y w h er e fr o m o n e t o s e v er al h o urs o ut 

of t h eir d a y t o c o m m u ni c at e, p arti ci p at e a n d i n v ol v e t h e ms el v es w h ol e h e art e dl y t o t his pr oj e ct: 

t h a n k y o u f or b ari n g y o ur e x p eri e n c e a n d y o ur s o ul t o m e as w e tr a v ell e d t hr o u g h y o ur v er y 

p ers o n al j o ur n e y t o g et h er. T h e e ntir et y of t his pr oj e ct w o ul d b e i m p ossi bl e wit h o ut y o ur v oi c e.  

I h a v e b e e n bl ess e d t o r e c ei v e i m m e as ur a bl e ti m e, g ui d a n c e a n d s u p p ort fr o m m y c o-s u p er vis ors 

Dr. Ri c k A u d as a n d Dr. S a n dr a L us c o m b e, as w ell as c o m mitt e e m e m b er Dr . K at e Till e c z e k. 

T h e brilli a n c e a n d e x p eri e n c e m a nif est e d b y t h es e i n di vi d u als n ot o nl y p us h e d m e t o pr o d u c e t h e 

b est d o c u m e nt p ossi bl e, b ut als o i ns pir e d m e t o t a k e pri d e i n t his r e m ar k a bl e pr oj e ct w hi c h h as 

b e c o m e s o n e ar a n d d e ar t o m y h e art. Ri c k: r e g ar dl ess of ti m e z o n es, c o u ntri es visit e d or 

i m pr o m pt u c off e e s h o p m e eti n gs, t his d o c u m e nt w o ul d n e v er h a v e b e e n c o m pl et e d wit h o ut y o ur 

h o n est a n d m u c h a p pr e ci at e d f e e d b a c k. K at e: wit h o ut y o ur pri c el ess w e alt h of k n o wl e d g e i n 

q u alit ati v e r es e ar c h, as w ell a s y o ur i n cr e di bl y s u p p orti v e t e a m at t h e U ni v ersit y of Pri n c e 

E d w ar d Isl a n d’s Y o u n g Li v es R es e ar c h L a b, I w o ul d n e v er h a v e r e c ei v e d t h e g ui d a n c e or 

e x p eri e n c e t h at I r e q uir e d t o c o m pl et e m y r es e ar c h. A n d t o S a n dr a, w h o m wit h o ut y o u, I w o ul d 

n e v er h a v e b e e n  a bl e t o k e e p m o m e nt u m t o fi nis h t his d o c u m e nt. Y o u b eli e v e d i n m e, a n d t his 

pr oj e ct t hr o u g h e v er y si n gl e m o u nt ai n a n d v all e y, a n d I will n e v er b e a bl e t o t h a n k y o u e n o u g h.   

As a m e m b er of t h e Atl a nti c R e gi o n al Tr ai ni n g C e ntr e i n St. J o h n’s N e wf o u n dl a n d I  w as 

f ort u n at e e n o u g h t o c o m pl et e t h e m aj orit y of m y m ast er’s pr o gr a m a n d t h es e u n d er a f u n d e d 
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s c h ol ars hi p. I wis h t o e xt e n d gr atit u d e t o t h e C a n a di a n I nstit ut e of H e alt h R es e ar c h f or pr o vi di n g 

t h e r e q uir e d f u n di n g f or t his pr oj e ct. 

T o m y p ar e nts Ji m a n d P atri ci a, f or y o u u n w a v eri n g b eli ef t h at I a m c a p a bl e of e v er yt hi n g a n d 

a n yt hi n g: t h a n k y o u. T o m y h us b a n d A n dr e w, w h o n e v er t h o u g ht t his d a y w o ul d c o m e b ut 

s u p p ort e d a n d c arri e d m e t hr o u g h e v er y e m oti o n al p e a k a n d v all e y: t h a n k y o u. T o M ar y 

M c L e v e y, t h e v o i c e of c o m mit m e nt a n d p ersist e n c e i n m y h e a d e v e n fr o m m a n y mil es a w a y: 

t h a n k y o u. T o Mi c h a el B art ell as w h o a ns w er e d m or e q u esti o ns a n d off er e d m or e h el p, g ui d a n c e 

a n d s u p p ort t h a n c o ul d e v er b e e x p e ct e d fr o m a cl ass m at e: t h a n k y o u. A n d fi n all y, t o St e p h a n i e 

P o m er o y f or e v er y p us h, s h o v e a n d p u n c h y o u t hr e w at m e t o g et t his t h esis c o m pl et e d: t h a n k 

y o u.     
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C h a pt e r 1: I nt r o d u cti o n  

1. 1 B a c k g r o u n d  

 
“ M y j o ur n e y t hr o u g h a utis m h as b e e n o n e of cli m bi n g t h e t all est m o u nt ai ns, s cr e a mi n g at 

t h e t o p of m y l u n gs, wit h n o b o d y ar o u n d m e list e ni n g. ” A q u ot e fr o m M a ur e e n w h e n s h e w as 

as k e d t o d es cri b e h er j o ur n e y wit h a c hil d wit h a utis m s p e ctr u m dis or d er.  

 T o d a y’s y o ut h li v e i n a c o m pl e x w orl d f a ci n g m a n y c h all e n g es e a c h a n d e v er y d a y. 

Alt h o u g h t h e t o pi c of m e nt al h e alt h h as b e c o m e l ess t a b o o i n r e c e nt y e ars, it r e m ai ns a pr e v al e nt 

h e alt h crisis, wit h t h e r e alit y t h at o nl y o n e i n fi v e c hil dr e n w h o r e q uir e n e ur o -d e v el o p m e nt al 

s er vi c es a ct u all y r e c ei v e t h e m ( C a n a di a n M e nt al H e alt h Ass o ci ati o n, 2 0 1 6). As of 2 0 1 5 

a p pr o xi m at el y o n e i n s e v e n C a n a di a ns utili z e h e alt h s er v i c es f or m e nt al ill n ess a n d  n e ur o -

d e v el o p m e nt dis or d ers e a c h y e ar, wit h t h e l ar g est  r el ati v e i n cr e as e d uri n g a 1 4-y e ar s ur v eill a n c e 

p eri o d a p p e ari n g t o b e a m o n gst y o u n g a d ol es c e nts a g e d 1 0 -1 4 ( P u bl i c H e alt h A g e n c y of C a n a d a, 

2 0 1 5 ). As w as n ot e d b y R a p h a el, St e v e ns a n d P e d ers o n ( 2 0 0 6), c hil dr e n i m p a ct e d b y m e nt al 

ill n ess, i n c o m bi n ati o n wit h l o w s o ci o-e c o n o mi c st at us, ar e a m o n g t h e m ost v ul n er a bl e of all 

C a n a di a ns.  V ari a bl es s u c h as h a vi n g a n ol d er c hil d or m ot h er, l o w er i n c o m e a n d disr u pti v e 

b e h a vi ors pr e di ct e d a n i n cr e as e i n t h e u n m et n e e ds of t h e f a mil y ( H o d g etts, Z w ai g e n b a u m & 

Ni c h ol as, 2 0 1 5).  

T h er e ar e a n u m b er of k e y u n d erl yi n g iss u es t h at d e m o nstr at e s eri o us g a ps i n t h e r es e ar c h 

ass o ci at e d wit h c hil d a n d y o ut h n e ur o -d e v el o p m e nt al s er vi c es. At t his ti m e  t h er e is n o 

m o nit ori n g of t h e m ar k ers of m e nt al h e alt h n ati o n all y, or pr o vi n ci all y h er e i n N e wf o u n dl a n d a n d 

L a br a d or ( C a n a di a n I nstit ut e of H e alt h R es e ar c h ( CI H R), 2 0 1 3 ). As s u c h, t h e r es e ar c h i nt o 

c hil dr e n’s n e ur o -d e v el o p m e nt al s er vi c es l a gs b e hi n d ot h er  r es e ar c h a cti viti es i n h e alt h c ar e 

( P u bli c H e alt h A g e n c y, 2 0 1 5). O v er t h e l ast d e c a d e, s e v er al C a n a di a n r e p orts s u c h as R e a c hi n g 

f or t h e T o p ( L eit c h, 2 0 0 7), a n d O ut of t h e S h a d o ws at L ast: Tr a nsf or mi n g M e nt al H e alt h, M e nt al 
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Ill n ess a n d A d di cti o n S er vi c es i n C a n a d a ( Kir b y & K e o n, 2 0 0 6) h a v e b e e n r el e as e d.  T h e y 

c o nsist e ntl y i d e ntif y t h at t h e tr e at m e nt of m e nt al h e alt h a n d n e ur o -d e v el o p m e nt al c o n diti o ns h as 

n ot o nl y b e e n s c ar c e, b ut als o p o orl y c o or di n at e d. It is als o i m p ort a nt t o n ot e, t h at n ot o nl y y o ut h 

a r e b ei n g i m p a ct e d b y t his p o or c o or di n ati o n of c ar e; b ut c ar e gi v ers as w ell. T h e c ar e gi v ers of 

t h e y o ut h wit h n e ur o-d e v el o p m e nt al c o n diti o ns ar e w ei g ht e d wit h a s u bst a nti al a m o u nt of 

fi n an ci al a n d e m oti o n al b ur d e n ( S c h u l z e & R össl er, 2 0 0 5). T h er e is a si g nifi c a nt g a p 

d e m o nstr at e d i n t h e l a c k of “i nt er m e di at e st e ps ” b ei n g m a d e a v ail a bl e t o t h e y o ut h. As t h e 

s yst e m c urr e ntl y e xists, t h er e ar e t w o e xtr e m es: sitti n g at h o m e wit h o ut a n y s u p p ort or g ui d a n c e, 

a n d g oi n g t o t h e h os pit al i n a crisis.   

1. 2. L a r g e r P r oj e ct —  Atl a nti c C a n a d a C hil d r e n’ s Eff e cti v e S e r vi c e St r at e gi es i n M e nt al 

H e alt h p r oj e ct ( A C C E S S -M H)  

I n Atl a nti c C a n a d a, a cr oss t h e c o u ntr y, a n d t hr o u g h o ut t h e w orl d, c hil dr e n wit h m e nt al 

h e alt h  a n d  n e ur o -d e v el o p m e nt al dis or d ers  c urr e ntl y r e c ei v e tr e at m e nt t hr o u g h a h ost of s er vi c e 

pr o vi d ers. T his s p e ctr u m r a n g es fr o m h e alt h c ar e pr of essi o n als t o e d u c at ors a n d c o m m u nit y 

s er vi c es. Wit h a n i m pr o v e m e nt i n t h e di a g n osti c  pr o c ess of n e ur o -d e v el o p m e nt al c o n diti o ns i n 

c hil d h o o d t h er e is a gr e at er r e c o g niti o n of t h e pr of o u n d b ur d e n t h es e dis or d ers  i m p os e o n t h e 

i n di vi d u als t h e ms el v es as w ell as t h eir f a mili es. Wit h t his o v er w h el mi n g r e ali z ati o n a n d t h e f a ct 

t h at r es e ar c h i n m e nt al h e alt h a n d  n e ur o -d e v el o p m e nt al c o n diti o ns c urr e ntl y l a gs b e hi n d ot h er 

r es e ar c h a cti viti es wit hi n h e alt h c ar e, t h er e is a d e m a n d f or i n cr e as e d e x pl or ati o n a n d r es e ar c h. 

T his t h esis is a p art of a l ar g er pr oj e ct; C hil dr e n’s Eff e cti v e S er vi c e Str at e gi es i n M e nt al H e alt h 

(A C C E S S — M H ). T h e l ar g er pr oj e ct h as i nt er dis cipli n ar y t e a ms i n f o ur Atl a nti c C a n a di a n 

pr o vi n c es. T h es e t e a ms ar e i n v esti g ati n g b arri ers a n d f a cilit at ors of c ar e pr o visi o n a cr oss 

m ulti pl e m e nt al h e alt h a n d n e ur o d e v el o p m e nt al dis or d ers i n cl u di n g  A utis m S p e ctr u m Dis or d ers 

( A S D). F or m y pr oj e ct I l o o k e d s p e cifi c all y at c hil dr e n wit h A S D a n d t h e e x p eri e n c es of t h eir 
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f a mili es a n d s er vi c es pr o vi d ers.  T h e r es ults of t h e r es e ar c h fr o m t his l ar g er pr oj e ct  will 

h o p ef ull y g e n er at e  a n d diss e mi n at e  k n o wl e d g e r el at e d t o i d e ntifi c ati o n, e v al u ati o n , a n d 

i m pl e m e nt ati on of i n n o v ati v e m o d els of c o m m u nit y -b as e d s er vi c es f or i n di vi d u als wit h m e nt al 

h e alt h  c o n c er ns  a n d n e ur o -d e v el o p m e nt al dis or d ers . 

T h e A C C E S S -M H t e a m h as c oll e ct e d  d at a fr o m p arti ci p a nts i n v ol v ed  i n all as p e cts of 

m e nt al h e alt h a n d n e ur o -d e v el o p m e nt al s yst e m s a n d h a v e c o m pl et e d  i nt er vi e ws wit h p ar e nts, 

y o ut h, t e a c h ers, pri m ar y h e alt h c ar e pr o vi d ers, a n d c o m m u nit y m e m b ers ( Till e c z e k, B ell, & 

L e z e u, 2 0 1 4). T h e  r es e ar c h t e a m c o nsists of fi v e i n di vi d u als wit h v ar yi n g e x p ertis e  i n cl u di n g; 

h e alt h e c o n o mi cs, cli ni c al ps y c h ol o g y, o p er ati o ns r es e ar c h , a n d r es e ar c h wit h y o ut h ( Till e c z e k, 

B ell, & L e z e u, 2 0 1 4). T h e a nti ci p at e d g o al s of t h e  r es e ar c h pr oj e cts t h at m a k e u p t h e l ar g er 

A C C E S S -M H pr oj e ct w er e  t h e d e v el o p m e nt of a n i nf or m ati v e w e b p ort al, i nt er a cti v e w or ks h o ps 

wit h pri m ar y h e alt h  pr o vi d ers, s o ci al c ar e pr a ctiti o n ers, ot h er s er vi c e pr o vi d ers, p oli c y m a k ers, 

a d v o c a c y gr o u ps, r es e a r c h ers, a n d f a mili es ( CI H R, 2 0 1 3). It is a nti ci p at e d t h at t h e fi n di n gs of all 

t h e s m all er pr oj e cts w o ul d g at h er d at a o n  w h at w or ks, as w ell as i d e ntif yi n g w a ys of e ns uri n g 

b ett er c o or di n at e d a n d effi ci e nt c ar e ( CI H R, 2 0 1 3 ). 

1. 3. B a r ri e rs a n d f a cilit at o rs t o a c c essi n g c a r e f o r c hil d r e n a n d y o ut h wit h a utis m s p e ct r u m 
dis o r d e rs.  

T his  t h esis f o c us e d o n o n e c o m p o n e nt fr o m t he  l ar g er A C C E S S -M H pr oj e ct: A utis m 

S p e ctr u m Dis or d ers ( A S D). T h e m ai n f o c us of t h e t h esis w as t o i d e ntif y t h e b arri ers a n d t h e 

f a cilit at ors t o c ar e f or c hil dr e n wit h A S D  a n d t h eir f a m ili es. Q u alit ati v e i nt er vi e ws w er e 

c o n d u ct e d wit h b ot h p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers t o g ai n  t h eir p ers p e cti v es o n t h e c ar e pr o vi d e d 

t o c hil dr e n wit h A S D a n d t h eir f a mili es.  

T hr o u g h o ut t his t h esis t h e t er m “s er vi c e pr o vi d ers ” will b e us e d t o gr o u p h e alt h c ar e  a n d 

e d u c ati o n al pr of essi o n als i n v ol v e d i n t h e c ar e o f c hil dr e n wit h A S D .  I nt er vi e ws w er e c o n d u ct e d 

wit h a p e di atri ci a n, a s p e e c h p at h ol o gist, a n d a n o c c u p ati o n al t h er a pist ( h e alt h c ar e) a n d wit h 



E X P L O RI N G S E R VI C E S F O R C HI L D R E N WI T H A U TI S M S P E C T R U M DI S O R D E R   4  
 

t e a c h ers, a g ui d a n c e c o u ns ell or a n d I nstr u cti o n al R es o ur c e T e a c h ers (I R Ts) ( e d u c ati o n). 

I nt er vi e ws w er e als o c o n d u ct e d wit h fi v e  p ar e nts of c hil dr e n wit h A S D.  T h e d at a f or t his pr oj e ct 

w er e c oll e ct e d t hr o u g h t h e s e mi - str u ct ur e d i nt er vi e ws wit h b ot h gr o u ps (s er vi c e pr o vi d ers a n d 

p ar e nts). T h e d at a w as t h e n u s e d t o g e n er at e t h e m es a n d f ut ur e r e c o m m e n d ati o ns.  

Wit h t his t y p e of i nf or m ati o n, it is n e c e ss ar y t o i d e ntif y w h er e t h e si g nifi c a nt a c c ess 

iss u es o c c ur a n d i d e ntif y w hi c h c urr e ntl y e xisti n g m o d els of i nt er v e nti o ns  wit hi n t h e r e gi o n ar e 

f u n cti o ni n g effi ci e ntl y. Fr o m t his a b ett er u n d erst a n di n g of t h e i m p a ct t h at A S D h as o n f a mili es 

c a n b e d e v el o p e d, as w ell as t h e r e aliti es f or t h e s er vi c e pr o vi d ers i n v ol v e d i n p ot e nti al tr e at m e nt 

pl a ns.  

1. 4. C o nt e xt  

A r e c e nt st u d y s h o w e d a c o m bi n e d pr e v al e n c e of 1 i n 6 6  C a n a di a n c hil dr e n w er e  

di a g n os e d wit h A S D i n 2 0 1 5. Of t h e  si x p arti ci p ati n g pr o vi n c es a n d o n e t errit or y , N e wf o u n dl a n d 

a n d L a br a d or’s A S D pr e v al e n c e r at e w as t h e hi g h est. T h e o v er all pr e v al e n c e of A S D i n N L w as 

1 i n e v er y 5 7  ( T h e P u bli c H e alt h A g e n c y of C a n a d a , 2 0 1 8 ). D u e t o t h e i n cr e as es i n r at es of A S D 

o n t h e isl a n d of N e wf o u n dl a n d, s p e cifi c all y o n t h e A v al o n P e ni ns ul a, t h er e is a si g nifi c a nt n e e d 

f or a pr o vi n ci al A S D r e gistr y a n d f or f urt h er r es e ar c h t o o c c ur i n r e g ar ds t o t his p o p ul ati o n 

( P ell y, V ar d y, F er n a n d e z, N e w h o o k a n d C h af e, 2 0 1 5).  I n t h e l ast d e c a d e esti m at es fr o m 

i n di vi d u al e pi d e mi ol o gi c al st u di es h a v e i n di c at e d pr e v al e n c e r at es as hi g h as 2. 6 4 % ( Ki m et al., 

2 0 1 1). Alt h o u g h t h e i n cr e as e is e vi d e nt, t h e e x a ct n at ur e of t his f or t h e i n cr e as e is u n cl e ar 

( M c Partl a n d, R ei c h o w & V ol k m ar, 2 0 1 2).   

         T h e Di a g n osti c a n d St atisti c al M a n u al of M e nt al dis or d er, Fift h E diti o n ( D S M -5)  us es 

t h e f oll o wi n g crit eri a f or assisti n g cli ni ci a ns i n t h e di a g n osis of A S D:  

1)    P ersist e nt d efi cits i n s o ci al c o m m u ni c ati o n a n d  s o ci al i nt er a cti o n as s e e n t hr o u g h 

diffi c ult y wit h s o ci al -e m oti o n al r e ci pr o cit y, n o n v er b al c o m m u ni c ati v e b e h a vi or us e d i n 
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s o ci al i nt er a cti o n a n d diffi c ult y wit h d e v el o pi n g, u n d erst a n di n g a n d m ai nt ai ni n g 

r el ati o ns hi ps ( A m eri c a n Ps y c hi atri c Ass o ci ati o n, 2 0 13).  

2)    R estri ct e d, r e p etiti v e p att er ns of b e h a vi or. T his c a n b e s e e n i n st er e ot y p e d, r e p etiti v e 

m o v e m e nts, us e of o bj e cts or s p e e c h. C a n als o b e s e e n i n t h eir a bilit y t o b e i nfl e xi bl e 

w h e n a d h eri n g t o r o uti n es or p att er ns. H y p er or h y p o -r e a ctivit y t o s e ns or y o ut p ut c a n als o 

b e n ot e d h er e ( A m eri c a n Ps y c hi atri c Ass o ci ati o n, 2 0 1 3).  

3)    S y m pt o ms m ust b e pr es e nt d uri n g t h e e arl y d e v el o p m e nt p eri o d. T h es e m a y n ot f ull y 

m a nif est u ntil tri g g er e d o n c e li mit e d c a p a biliti es ar e e x c e e d e d ( A m eri c a n Ps y c hi atri c 

Ass o ci ati o n, 2 0 1 3).  

4)    S y m pt o ms c a us e cli ni c all y si g nifi c a nt i m p air m e nt i n i m p ort a nt ar e as of c urr e nt 

f u n cti o ni n g s u c h as s o ci al a n d o c c u p ati o n al ( A m eri c a n Ps y c hi atri c Ass o ci ati o n, 2 0 1 3). 

F urt h er m or e, t h e D S M - 5  r a n ks t h e s e v erit y of A S D i nt o t hr e e diff er e nt l e v els. L e v el 1 is 

l a b el e d “r e q uiri n g s u p p ort ”, l e v el 2 is “r e q uiri n g s u bst a nti al s u p p ort ” a n d l e v el 3 is “r e q uiri n g 

v er y s u bst a nti al s u p p ort ( D S M - 5 , 2 0 1 3).  

1. 4. 1. L o c ati o n f o r R es e a r c h.  

T h e d at a f or t his  t h esis w as c oll e ct e d o n t h e isl a n d p orti o n of N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or 

( N L). N L h as a n ar e a of a p pr o xi m at el y 1 1 1, 3 9 0 s q u ar e kil o m et ers wit h a p o p ul ati o n d e nsit y of 

1. 4 p er s q u ar e kil o m et er ( G o v er n m e nt of N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or, 2 0 1 8). D u e t o t h e 

v ast n ess of t h e pr o vi n c e i n di vi d u als att e m pti n g t o a c c ess  h e alt h or s o ci al s er vi c es m a y h a v e t o 

tr a v el a n y w h er e fr o m fi v e mi n ut es t o 1 5 h o urs t o a v ail of a p pr o pri at e s er vi c es. A c c ess  t o c ar e is 

c h all e n gi n g b as e d o n w h er e t h e i n di vi d u al r esi d es  wit hi n t h e pr o vi n c e . N L s er v e d  as a u ni q u e 

l o c ati o n f or t he c urr e nt st u d y . Wit hi n N L as t h er e is o n e m ai n ur b a n C e ntr e w hi c h h o us es t h e 

m aj orit y of t h e s er vi c es f or c hil dr e n a n d y o ut h.  
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1. 5. D efi niti o ns  

T hr o u g h o ut t his d o c u m e nt, t h e m ai n r es e ar c h q u esti o n r e g ul arl y r ef er e n c e d  will b e : W h at 

w er e  t h e m ai n b arri ers a n d f a cilit at ors e n c o u nt er e d b y f a mili es a n d s er vi c es pr o vi d ers w h e n 

a c c essi n g s er vi c es f or i n di vi d u als wit h a utis m s p e ctr u m dis or d er s i n N L ?  Wit hi n t his q u esti o n, it 

is i m p ort a nt t o d efi n e t h e t er ms b arri ers, f a cilit at ors a n d s er vi c e pr o vi d ers. I n g e n er al, a b arri er 

c a n b e d efi n e d b y t h e O xf or d Di cti o n ari es ( n. d.) as a cir c u mst a n c e or o bst a cl e t h at k e e ps p e o pl e 

or t hi n gs a p art or pr e v e nts c o m m u ni c ati o n or pr o gr ess. G oi ns , Willi a ms, C art er, S p e n c er a n d 

S ol o vi e v a ( 2 0 0 5)  d es cri b e d  s e v er al diff er e nt t y p es of b arri ers t h at w er e pr e v al e nt i n t h e ir 

r es e ar c h t h at w er e als o w as si mil ar t o t h e  A C C E S S -M H pr oj e ct. E ntr y b arri ers r ef er r e d t o 

i n di vi d u al c h ar a ct eristi cs t h at m a y aff e ct a c c ess t o n e e d e d h e alt h c ar e ( G oi ns et al. , 2 0 0 5). S o m e 

e ntr y b arri ers m a y i n cl u d e fi n a n ci al c o nstr ai nts, g e o gr a p hi c al dist a n c e, a n d  ps y c h os o ci al b arri ers  

s u c h as e m b arr ass m e nt or f e ar of att ai ni n g h el p or c ar e.  Str u ct ur al b arri ers w er e als o n ot e d a n d 

i n cl u d e d disr u pti o n or hi n d er  i n t h e s er vi c e d eli v er y s yst e m a n d/ or t he e n vir o n m e nt its elf ( G oi ns 

et al., 2 0 0 5). A  f a cilit at or, f or t h e p ur p os e of t his d o c u m e nt,  c a n b e d efi n e d as s o m et hi n g or 

s o m e o n e w h o ai ds a n i n di vi d u al i n a c c essi n g c ar e or s er vi c es ( G ulli v er, Griffit hs & C hrist e ns e n, 

2 0 1 0).  

1. 6. P u r p os e  

T h e p ur p os e of t his st u d y w a s t o i d e ntif y b arri ers a n d f a cilit at ors t o t h e a c c ess of c ar e f or 

c hil dr e n a n d y o ut h i n N L  di a g n os e d wit h A S D . M or e s p e cifi c all y, it w a s h o p e d b ot h p ar e nts a n d 

s er vi c e s pr o vi d ers’ p ers p e cti v es a n d e x p eri e n c es c o ul d pr o vi d e us wi t h i nf or m ati o n a b o ut 

b arri ers a n d f a cilit at ors t h at t h e y e x p eri e n c e d o n t h eir j o ur n e ys.  As w ell, it w as h o p e d t h at t h e 

e x p eri e n c es a n d p ers p e cti v es of p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers c o ul d h el p  i d e ntif y w hi c h m o d els 

us e d i n t h e pr o visi o n of c ar e f or i n di vi d u als wit h A S D wit hi n N L  ar e f u n cti o ni n g effi ci e ntl y.   
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Alt h o u g h t h er e is n o c ur e f or A S D, t h er e ar e a n u m b er of tr e at m e nt o pti o ns a v ail a bl e  t h at 

h el p a d dr ess t h e v ari o us d efi cits e x p eri e n c e d b y c hil dr e n wit h A S D. S u c h tr e at m e nt o pti o ns 

i n cl u d e b e h a vi or al th er a p y, c ar e gi v er e d u c ati o n , a n d s c h o ol -b as e d i nt er v e nti o ns, all of w hi c h 

i n v ol v e a n u m b er of diff er e nt s er vi c e pr o vi d ers.  Pr e vi o us r es e ar c h s u g g est e d t h at t h e pr o visi o n 

of c ar e f or c hil dr e n wit h A S D w as l ar g el y u n c o or di n at e d a n d r es ult e d  i n p o or o ut c o m es, l e n gt h y 

q u e u es a n d i n effi ci e n ci es wit hi n t h e s yst e m ( CI HI, 2 0 1 3 ). Pr e vi o us r es e ar c h u n d er s c or es  t h e 

i m p ort a n c e of c o n d u cti n g r es e ar c h fr o m a br o a d, w ell -r o u n d e d s a m pl e of p ar e nts a n d s er vi c e 

pr o vi d ers  t o g ai n a n i n-d e pt h u n d erst a n di n g of  t h e e x p eri e n c es of b ot h gr o u ps . Wit h t h es e 

r e aliti es i n mi n d t h er e w er e  s e v er al ot h er s u p p orti n g r es e ar c h q u esti o ns t h at h el p e d g ui d e m y 

r es e ar c h. 

1) ! W h at w er e  t h e m ai n b arri ers e n c o u nt er e d b y f a mili es a n d s er vi c es pr o vi d ers w h e n 

a c c essi n g s er vi c es f or A S D  i n NL ?  W er e  t h e y e n c o u nt er e d at i n di vi d u al, c o m m u nit y a n d 

s o ci et al l e v els ?  

2) ! W h at w er e  t h e m ai n f a cilit at ors e n c o u nt er e d b y f a mili es a n d s er vi c es pr o vi d ers w h e n 

a c c essi n g s er vi c es f or A S D  i n NL ?   W er e  t h e y e n c o u nt er e d at i n di vi d u al, c o m m u nit y a n d 

s o ci et al l e v els ?   

3) ! D i d t h e f a mili es a n d s er vi c e pr o vi d ers e n c o u nt er si mil ar a n d/ or diff er e nt b arri ers a n d 

f a cilit at ors w h e n a c c essi n g s er vi c es f or A S D  i n NL ?   W h y w a s t his a n d w h at d i d it 

s u g g est a b o ut t h e c urr e nt p oi nts of a c c ess f or t h e s yst e ms of c ar e f or A S D  i n NL ?  

O v er t h e l a st s e v er al y e ars t h er e w as  i n cr e as ed  r es e ar c h st u di es e x pl ori n g t h e g a ps i n  

s er vi c es f or c hil d r e n a n d y o ut h wit h n e ur o -d e v el o p m e nt al dis or d er s.  S p e cifi c all y , o n e st u d y 

e x a mi n e d t h e e x p eri e n c es of p ati e nts a n d s er vi c e pr o vi d er s w h e n  a c c ess i n g s er vi c es a n d 

e x a mi n e d r e as o ns w h y b arri ers m a y e xist ( L ai & W eiss, 2 0 1 7). T o t his r es e ar c h er’s k n o wl e d g e 

t h er e h a v e b e e n n o p u blis h e d r es e ar c h st u di es o utli ni n g b ot h t h e b arri ers a n d f a cilit at ors t o a c c ess 
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t o c ar e f or c hil dr e n wit h A S D i n NL . T h er ef or e, t h er e is a g a p i n o ur k n o wl e d g e a b o ut t h e 

b arri ers a n d f a cilit at ors of s er vi c es t o i n di vi d u als wit h A S D a n d t h eir f a mili es r esi di n g i n N L. 

T his st u d y is u ni q u e i n t h at it off er e d t h e p ers p e cti v es of p ar e nts of i n di vi d u als wit h A S D as w ell 

as t h e p ers p e cti v es of i n di vi d u a ls w h o pr o vi d e d h e alt h a n d e d u c ati o n al s er vi c es t o i n di vi d u als 

wit h A S D a n d t h eir f a mili es.  

T h e f o c us of t his  r es e ar c h w a s t o d o c u m e nt t h e e x p eri e n c es of p ar e nts a n d s er vi c es 

pr o vi d ers a n d a n al y z e t h eir e x p eri e n c es a n d p ers p e cti v es of h o w tr e at m e nts w er e  a c c ess e d 

( p ar e nts) or pr o vi d e d (s er vi c es pr o vi d ers) a cr oss  t w o g o v er n m e nt s e ct ors: h e alt h a n d e d u c ati o n.  

1. 7. T h e o r eti c al A p p r o a c h  

T h e C o m pl e x C ult ur al N esti n g t h e or y as d es cri b e d b y Till e c z e k li n ks t h e hist or y of 

b e c o mi n g, t o t h e ti m e of c urr e ntl y b ei n g a n d t h e n a f urt h er c o n n e cti o n t o s o ci et y vi a a s e ns e of 

b el o n gi n g. T his t h e or y d e pi cts t h e r e alit y at w hi c h s o ci al i nfl u e n c es o c c ur i n t h e li v es of y o ut h 

( Till e c z e k, 2 0 1 4). 

T h e v al u e i n h a vi n g a t h e or eti c al a p pr o a c h w h e n c o n d u cti n g r es e ar c h is i n its p ot e n ti al t o 

fr a m e or m a k e s e ns e of t h e iss u es, c o n d u ct a n al ysis a n d s h a p e y o ur fi n di n gs. As Cr es w ell ( 2 0 1 2 ) 

n ot es, t h e i m p ort a nt t hi n g t o a c k n o wl e d g e a b o ut a t h e or eti c al a p pr o a c h is t h at y o u m a y t hi n k y o u 

ar e g oi n g t o utili z e o n e t y p e of t h e or y, b ut o n c e t h e f i n di n gs c o m e a b o ut, t his s p e cifi c t h e or eti c al 

fr a m e w or k mi g ht n ot w or k i n t er ms of m a ki n g s e ns e of t h e fi n di n gs. If t his is t h e c as e, t h er e is 

n o h ar m i n d e v el o pi n g y o ur t h e or eti c al fr a m e w or k t o h el p e x pl ai n a n d j ustif y y o ur fi n di n gs.  

As it st a n ds, t h e l ar g er A C C E S S -M H pr oj e ct a p pr o a c h es t h e r es e ar c h wit h a c ult ur al 

n esti n g t h e or eti c al fr a m e w or k ( Till e c z e k, 2 0 1 4). T his t y p e of fr a m e w or k s h e ds li g ht o n h o w b ot h 

p ers o ns a n d t h e p e o pl e cl os est t o t h e m ar e i ns e p ar a bl e fr o m hist ori c al a n d c urr e nt s o ci al s yst e ms 

( Till e c z e k, 2 0 1 4). Till e c z e k’s c o m pl e x c ult ur al n esti n g t h e or y w as b uil t u p o n Br o nf e n br e n n er’s 

fr a m e w or k of h u m a n d e v el o p m e nt. Br o nf e n br e n n er’s t h e or y e n c o m p ass es fi v e c o n c e ntri c 
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s yst e ms: c hr o n os yst e m, e x os yst e m, m a cr os yst e m, m es os yst e m a n d mi cr os yst e m ( 1 9 7 9).  T his 

t h e or y a c k n o wl e d g es t h at s o ci ol o gi c al t h e or y h as m u c h t o c o ntri b ut e b y w a y of u n d erst a n di n g 

s o ci al r el ati o ns hi ps a n d s o ci al r el ati o ns. T h e p ers o n is al w a ys a s o ci al p ers o n a n d it m ust b e 

f urt h er e x a mi n e d w h at it m e a ns t o u n d erst a n d c o m pl e x s o ci al r el ati o ns o v er ti m e i n s hifti n g 

gl o b al/l o c al c o nt e xts ( Till e c z e k, 2 0 1 4). T h e t h e or y f o c us es a n d hi g hli g hts b ot h s o ci et y, n arr ati v e 

a n d bi o gr a p h y as criti c al di m e nsi o ns of y o u n g li v es ( Till e c z e k, 2 0 1 4).  

T h e mi cr os yst e m is d es cri b e d b y Br o nf e n br e n n er  as a p att er n of a cti viti es, r ol es a n d 

i nt er p ers o n al r el ati o ns t h at p e o pl e e x p eri e n c e i n a gi v e n s etti n g ( Till e c z e k, 2 0 1 4). A y o ut h is n ot 

i n v ol v e d i n o n e, b ut s e v er al diff er e nt mi cr os yst e ms at o n c e, w hi c h d e v el o ps t h e h e art of d a y-t o-

d a y h u m a n i nt er a cti o n a n d s o ci al r el ati o ns hi ps.   

I n t his st u d y, t h e p e o pl e t h e ms el v es ar e at t h e c or e of t h e fr a m e w or k, e x pr essi n g a n d 

d es cri bi n g his/ h er o w n t h o u g hts. T his i n di vi d u al is r ef err e d t o i n t his d o c u m e nt as t h e 

p arti ci p a nt. It will b e cl arifi e d at t h e ti m e of dis c ussi o n  w h et h er t his i n di vi d u al is a p ar e nt of a 

c hil d or y o ut h wit h A S D or if it is a s er vi c e pr o vi d er pr o vi di n g c ar e or i nt er a cti n g wit h a y o ut h 

wit h A S D. T h e n e xt c o nt e xt i n v ol v es a v ari et y of f a mil y, c o w or k ers, p e ers, t e a c h ers, c o u ns ell ors, 

d o ct ors et c., w h o ar e i n c o nst a nt c o nt a ct wit h t h e p ar e nt. T h es e i n di vi d u als a n d c o nt e xt m a k e u p 

t h e mi cr os yst e m w hi c h Br o nf e n br e n n er d es cri b es as t h e c o nt e xt w hi c h i n v ol v es i nt er p ers o n al 

r el ati o ns hi ps wit h t h e i n di vi d u als w h o ar e m ost i m m e di at el y i m p a cti n g t h e i n di vi d u al 

(Br o nf e n br e n n er, 1 9 7 9).  

T h e m es os yst e m s urr o u n di n g t his i n cl u d es t h e f a mil y i nt er a cti n g wit h t h e s er vi c e 

pr o vi d ers, as w ell as t h e c o m m u nit y a n d h e alt h c ar e pr o vi d ers i nt er a cti n g a m o n gst t h e ms el v es 

( Br o nf e n br e n n er, 1 9 7 9). I n t his st u d y, t h e m es os yst e m i n clu d es t e a c h er a n d g ui d a n c e c o u ns ell ors 

wit hi n t h e s c h o ols as w ell as i nt er a cti o ns b et w e e n g e n er al p h ysi ci a ns, p e di atri ci a ns, t h er a pists 

a n d A p pli e d B e h a vi or A n al ysis  ( A B A) w or k ers. T h e e x os yst e m is t h e n e xt s o ci al l e v el of w hi c h 
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t h e i n di vi d u al h as n o dir e ct c o n n e cti o n t o. H o w e v er, d e cisi o ns m a d e at t his l e v el s u c h as p oli ci es 

or r e g ul ati o ns m a y h a v e a n i n dir e ct eff e ct o n t h e i n di vi d u al ( Br o nf e n br e n n er, 1 9 7 9). I n t h e c as e 

of t his st u d y, t h e e x os yst e m w o ul d b e i n cl u di n g  c ert ai n pr o vi n ci al g o v er n m e nt d e p art m e nt s s u c h 

as E d u c ati o n a n d E arl y C hil d h o o d d e v el o p m e nt. T h e c hr o n os yst e m i n v ol v es t h e ti mi n g of li v es 

wit h a c o n c e ntr ati o n o n t h e ti mi n g a n d hist or y i n t h e s p e cifi c c o nt e xt of t h e d e v el o pi n g 

i n di vi d u al a n d t h eir c o nst a ntl y c h a n gi n g e n vir o n m e nt ( Br o nf e n br e n n er, 1 9 7 9). F or t h e p ur p os e 

of t his d o c u m e nt, t h e c hr o n os yst e m r ef ers t o t h e ti m e at w hi c h t h e p ar e nt’s c hil d w as n’t 

n e c ess aril y di a g n os e d wit h A S D, b ut fr o m w h e n t h e y n oti c e d t h eir c hil d m a y n e e d t o a c c ess 

s o m e s ort of s er vi c e or s u p p ort f or t h eir m e nt al h e a lt h u ntil t h e ti m e of t h e i nt er vi e w. I n t h e c as e 

of t h e s er vi c e pr o vi d er, t h e c hr o n os yst e m w o ul d b e a r efl e cti o n of t h eir ti m e s p e nt wit h w or ki n g 

wit h diff er e nt i n di vi d u als wit h A S D, fr o m t h e ti m e t h e y st art e d pr a cti ci n g/ w or ki n g, u p u ntil t h e 

p oi nt at w hi c h t h e i nt er vi e w o c c urr e d.   

1. 8. T h esis O utli n e  

T his t h esis is di vi d e d i nt o fi v e c h a pt ers, r ef er e n c es a n d a p p e n di c es. T h e first c h a pt er 

pr o vi d e d  as a n i ntr o d u cti o n, t h e c o nt e xt a n d t h e s c o p e of t h e t h esis. T h e s e c o n d c h a pt er is a 

c o m pr e h e nsi v e r e vi e w of t h e lit er at ur e t o d at e. T h e r e vi e w s h o ws t h at alt h o u g h t h er e is a n 

i n cr e as e i n t h e r es e ar c h b ei n g c arri e d o ut i n r e g ar ds t o t h e r e q uir e m e nt a n d n e e d of C a n a di a n 

m e nt al h e alt h s er vi c es, t h er e is still v er y littl e q u alit ati v el y a p pr o a c h e d r es e ar c h e x pl ori n g t h e 

a c c ess t o c ar e f or c hil dr e n wit h A S D i n t h e Atl a nti c C a n a di a n pr o vi n c es. T h e t hir d c h a pt er 

pr o vi d es a d et ail e d o utli n e of t h e m et h o ds w hi c h h a v e b e e n e m pl o y e d f or t his st u d y. C h a pt er 

f o ur r e p orts t h e fi n di n gs g e n er at e d fr o m t h e p ati e nt j o ur n e y i nt er vi e ws. T h e fi n al c h a pt er 

dis c uss es  t h e k e y fi n di n gs a n d c o m p ar es a n d c o ntr asts t h e fi n di n g fr o m d at a c oll e ct e d d uri n g t his 

t h esis t o e xisti n g r es e ar c h lit er at ur e.  As w ell, t h e fi n al c h a pt er  pr o vi d es k e y  r e c o m m e n d ati o ns as 

t h e y r el at e t o p oli c y o pti o ns  wit h t h e h o p e of  i m pr o vi n g s er vi c es a n d o ut c o m es f or f a mili es of 
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c hil dr e n wit h A S D. T h e a p p e n di c es i n cl u d e t h e s u p p orti n g d at a a n d d o c u m e nt ati o n us e d i n t h e 

writi n g of t his t h esis.  
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C h a pt e r 2: Lit e r at u r e R e vi e w  

2. 1. S c o p e of Lit e r at u r e R e vi e w  

         T h e f o c us of t his c h a pt er is t o i d e ntif y a n d e x pl or e t h e r es e ar c h t h at c urr e ntl y e xists 

r el ati n g t o t h e li v e d e x p eri e n c es of i n di vi d u als a n d f a mili es A S D .  M or e s p e cifi c all y, t his r e vi e w 

f o c us es o n t h e lit er at ur e a d dr essi n g t h e b arri ers a n d f a cilit at ors e x p eri e n c e d b y t h e p ar e nts tr yi n g 

t o a c c ess c ar e f or t h eir c hil d. Si mil arl y, I r e vi e w e d t h e b arri ers a n d f a cilit at ors of t h e s er vi c e 

pr o vi d ers pr o vi di n g c ar e t o t h e  y o ut h wit h A S D. P u b M e d a n d Ps y cI N F O  w er e us e d t o g e n er at e a 

t h or o u g h s e ar c h of t h e e xisti n g lit er at ur e t o i d e ntif y a n y q u alit ati v e r es e ar c h o n c hil dr e n wit h 

A S D. D uri n g t h e r e vi e w of lit er at ur e st a g e, t h er e w as a n e e ds ass ess m e nt b y A utis m S o ci et y of 

N e wf o u n dl a n d w hi c h h el p e d pr es e nt t h e m ost c urr e nt u p t o d at e lit er at ur e p ert ai ni n g t o t his st u d y 

( CI HI, 2 0 1 3). I niti all y a s e ar c h w as d o n e t o g ai n a g e n er al b a c k gr o u n d o n t h e r es e ar c h c o n d u ct e d 

wit hi n t h e l ast t e n y e ars o n g e n er al b arri ers a n d f a cilit at ors t o  a c c essi n g s er vi c es f or m e nt al 

h e alt h. F urt h er t o t his, a m or e r efi n e d s e ar c h w as m a d e i n or d er t o f o c us i n o n t h e c o nt e nt f or t his 

p arti c ul ar st u d y. T h er e w er e s e v er al i n cl usi o n crit eri o ns us e d f or t his s e ar c h. S p e cifi c all y, t h e 

t er ms A S D , y o ut h, p ar e nt, s er vi c es, pr o vi d ers, b arri ers, a n d f a cilit at ors w er e us e d. S p e cifi c 

c o m bi n ati o ns of t er ms us e d i n t h e s e ar c h al w a ys i n v ol v e d t h e t er ms a utis m  a n d t h e n w er e 

s p e cifi e d b y usi n g y o ut h + b arri ers . I n a s e c o n d s e ar c h I us e d a utis m + p ar e nts + s er vi c es + 

b arri er s. I n a d diti o n al s e ar c h es I us e d si mil ar k e y w or ds b ut r e pl a c e d b arri ers wit h f a cilit at ors. 

F urt h er b o u n d ari es w er e pl a c e d o n t h e lit er at ur e b y n arr o wi n g t h e s e ar c h hist or y t o pr o d u c e 

o ut c o m es fr o m 2 0 0 5 a n d l at er. W h e n l o o ki n g f or arti cl es p ert ai ni n g t o t h e  s er vi c e pr o vi d ers 

i n v ol v e d i n t h e c are of c hil dr e n wit h A S D , c o m bi n ati o ns s u c h as s er vi c e pr o vi d ers + a utis m + 

y o ut h + b arri ers  w as us e d. I n n arr o wi n g t his s e ar c h e v e n f urt h er, a s e ar c h of o c c u p ati o n al 

t h er a p y + a utis m + y o ut h + b arri ers w as us e d. A si mil ar s e ar c h w as d o n e f or p e di atri ci a ns, 
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d e v el o p m e nt al p e di atri ci a ns, s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists, t e a c h ers, I R Ts a n d g ui d a n c e 

c o u ns ell ors.  

         Arti cl es pr e d o mi n a ntl y fr o m t h e l ast s e v e n y e ars w er e s el e ct e d b as e d o n t h eir s p e cifi c 

r el ati o n t o r es e ar c h o n t h e p ar e nt/f a mil y e x p eri e n c e of a c c ess t o c ar e f or c hil dr e n wit h A S D. F or 

t h e s er vi c e pr o vi d ers p orti o n arti cl es a d dr essi n g t h e e x p eri e n c es fr o m o c c u p ati o n al t h er a pists, 

s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists, d e v el o p m e nt al p e di atri ci a ns, f a mil y d o ct ors a n d t e a c h er w er e 

i n cl u d e d s as t h es e w er e k e y m e m b ers of t h e t e a m t h at w or k t o cr e at e a tr e at m e nt pl a n f or 

c hil dr e n wit h A S D.  Of t h e s el e ct e d arti cl es, t h e m aj orit y of st u di es t o o k pl a c e i n t h e U nit e d 

St at es, N e w Z e al a n d or A ustr ali a. H o w e v er, t h e a b o v e m e nti o n e d N e e ds Ass ess m e nt t o o k pl a c e 

i n N e wf o u n dl a n d, Atl a nti c C a n a d a. T h es e arti cl es will b e r e vi e w e d b el o w t o h el p i d e ntif y g a ps, 

b arri ers, a n d f a cilit at ors t h at h a v e b e e n pr e vi o usl y  i d e ntifi e d i n t his ar e a of r es e ar c h.  

         T h e r e vi e w will b e gi n b y d efi ni n g  a n d e x pl ori n g t h e c urr e nt pr e v al e n c e of A S D. T h e 

c h a pt er will t h e n e x pl or e s o m e of t h e c urr e nt i nt er v e nti o ns a n d tr e at m e nts a v ail a bl e, as w ell as 

c urr e nt s u p p ort s er vi c es. T h er e will b e a s u m m ar y of t h e q u alit ati v e lit er at ur e as it p ert ai ns t o t h e 

t w o s e par at e gr o u ps  of p ar e nts/f a mil y a n d s er vi c e pr o vi d ers. Fi n all y, t h e g a ps i n t h e r es e ar c h will 

b e a c k n o wl e d g e d t o e m p h asi z e t h e v al u e a n d n e c essit y f or t his p arti c ul ar st u d y.  

2. 2. A utis m S p e ct r u m Dis o r d e r  

2. 2. 1. W h at is A S D ?  

A S D  is u ni q u e as it r ef ers t o a r a n g e of dis or d ers t h at i m p a cts a n d aff e cts br ai n 

f u n cti o ni n g. As a r es ult, as p e cts s u c h as a n i n di vi d u al’s c o m m u ni c ati o n a n d s o ci al i nt er a cti o n 

a biliti es ar e i m p a ct e d ( A P A, 2 0 1 3 ). I n pr es e nt d a y, A S D  h as b e e n c oi n e d t h e u m br ell a di a g n osis 

b y t h e D S M -5  ( A PA, 2 0 1 3).  Si mil arl y, t his is als o t h e t er m m ost c o m m o nl y us e d b y t h e p u bli c t o 

r ef er t o a n y of t h e dis or d ers t h at f all wit hi n t h e s p e ctr u m ( A u d as et al., 2 0 1 5). 
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Alt h o u g h t h er e is oft e n dis a gr e e m e nt a m o n g pr of essi o n als r e g ar di n g t h e pr o p er 

cl assifi c ati o n of  A S D, it is g e n er all y u n d erst o o d as a n e ur o d e v el o p m e nt al  dis or d er t h at aff e cts 

pri m aril y c o m m u ni c ati v e a n d s o ci al s kills ( N ati o n al I nstit ut e of N e ur ol o gi c al Dis or d ers a n d 

Str o k e, 2 0 1 4). D u e t o m or e r e c e nt a d v a n c e m e nts i n t h e k n o wl e d g e w hi c h s urr o u n ds A S D, 

p ar e nts ar e n oti ci n g si g ns at a n e arli er a g e, a n d pr of essi o n als ar e a bl e t o st art di a g n osi n g c hil dr e n 

as e arl y as t w o y e ars of a g e. U nf ort u n at el y, o n a v er a g e, c hil dr e n i n N e wf o u n dl a n d ar e still n ot 

b ei n g di a g n os e d u ntil f o ur y e ars of a g e, l e a di n g t o a n a d v ers e i m p a ct o n t h e i n di vi d u al’s 

t h er a p e uti c pr o c ess ( A u d as et al., 2 0 1 5). 

2. 2. 2. S y m pt o ms.  

As st at e d a b o v e, A S D is a n e ur ol o gi c al dis or d er t h at aff e cts br ai n f u n cti o ni n g, 

s p e cifi c all y, c o m m u ni c ati v e a n d s o ci al s kills ( N ati o n al I nstit ut e of N e ur ol o gi c al Dis or d ers a n d 

Str o k e, 2 0 1 4). As s u c h, A S D is o utli n e d b y t hr e e c or e s y m pt o ms of s o ci al iss u es, c o m m u ni c ati o n 

iss u es a n d r e p etiti v e b e h a vi ors ( A m eri c a n Ps y c hi atri c Ass o ci ati o n, 2 0 1 3). 

S o ci al s y m pt o ms c a n b e c o m e e vi d e nt at j ust a f e w m o nt hs of a g e. I niti all y, b et w e e n 8 

a n d 1 0 m o nt hs, a l a c k of e x p e ct e d s o ci al b e h a vi ors s u c h as d e cr e as e d i nt er est i n c o m m u ni c ati o n 

mi g ht i n di c at e a s o ci al s y m pt o m of A S D. As t h e c hil d c o nti n u es t o a g e a n d e nt ers i nt o ot h er 

e n vir o n m e nts s u c h as pr es c h o ol, t h es e s y m pt o ms m a y b e c o m e m o r e pr of o u n d as t h e c hil d m a y 

a v oi d gr o u p pl a y a n d mi g ht n ot h a v e t h e i nt er est or a bilit y t o t o e n g a g e i n i mit ati v e b e h a vi ors 

( A u d as et al., 2 0 1 5).   

         T his t y p e of s o ci al diffi c ult y mi g ht als o r es ult i n diffi c ult y c o m m u ni c ati n g wit h fri e n ds 

a n d f a mi l y. T his c o m m u ni c ati o n str u g gl e m a y b e v er b al or n o n-v er b al, b ut c a n b e s e e n t hr o u g h 

t hi n gs s u c h as a d el a y i n t h eir us e of b a b bl e a n d g est ur es as a s m all c hil d. B e c a us e n ot all 

c hil dr e n wit h A S D h a v e i d e nti c al s y m pt o ms, s o m e c hil dr e n m a y h a v e v er b al s kill s, b ut mi g ht 
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str u g gl e i n t h e c orr e ct us e of w or ds, t h e c o nstr u cti o n of t h eir s e nt e n c es a n d t h eir i nt er pr et ati o n of 

v er b al a n d b o d y l a n g u a g e ( A u d as et al., 2 0 1 5).  

         Fi n all y, t h e l ast c or e s y m pt o m of A S D is r e p etiti v e b e h a vi ors s u c h as r o c ki n g, arr a n g i n g 

o bj e cts or r e p e ati n g w or ds ( A m eri c a n Ps y c hi atri c Ass o ci ati o n, 2 0 1 3). T h es e b e h a vi ors m a y 

m a nif est i n e x c essi v e k n o wl e d g e or i nt er est i n a c ert ai n s u bj e ct, or mi g ht si m pl y b e d e m o nstr at e d 

t hr o u g h a n e xtr e m e o bs essi o n wit h a c ert ai n o bj e ct. 

2. 3. T r e at m e n t O pti o ns f o r C hil d r e n wit h A S D 

2. 3. 1. E a rl y I nt e r v e nti o n.   

D u e t o t h e i n cr e as e d k n o wl e d g e s urr o u n di n g A S D, pr of essi o n als a n d t h e g e n er al p u bli c 

h a v e b e c o m e a w ar e t h at e arl y i nt er v e nti o n is criti c al i n or d er f or a c hil d t o a c hi e v e t h eir o w n 

i n di vi d u al p ote nti al. St u di es h a v e s h o w n t h at wit h e arl y i nt er v e nti o n t h er e h a v e b e e n si g nifi c a nt 

i m pr o v e m e nts i n l a n g u a g e a n d s o ci al s kills, I Q, d e v el o p m e nt a n d a n o v er all d e cr e as e i n a utisti c 

s y m pt o ms ( A u d as et al., 2 0 1 5). It h as b e e n n ot e d t h at c hil dr e n w h o st art tr e at m e nt e arli er will 

h a v e m or e s u c c ess wit h t h e tr e at m e nt i nt er v e nti o ns. R o g ers ( 1 9 9 6) h as s u g g est e d t h at pr es c h o ol 

y e ars is a criti c al p eri o d f or a c hil d a c c essi n g A S D i nt er v e nti o ns.  

I n m ost c as es, c hil dr e n ar e n ot a bl e t o a v ail of g o v er n m e nt f u n d e d s er vi ces u ntil t h e c hil d 

h as a f or m al di a g n osis of A S D ( B art o n, D u m o nt - M at hi e u & F ei n, 2 0 1 2). D es pit e t h e 

u n d erst a n di n g of t h e eff e cti v e n ess a n d n e c essit y of e arl y i nt er v e nti o n, m a n y c hil dr e n ar e n ot 

i d e ntifi e d u ntil t h e y ar e f o ur. T h e a g e at w hi c h t h e c hil d is di a g n os e d is o n e of t h e d et er mi ni n g 

f a ct ors i n t h e n u m b er of h o urs of A B A  T h er a p y t h at t h e c hil d is eli gi bl e f or i n s o m e j uris di cti o ns. 

If a c hil d is di a g n os e d at a g e f o ur, t h e y ar e eli gi bl e f or 1 5-2 5 h o urs of A B A t h er a p y w hi c h, 

d e p e n di n g o n t h e j uris di ct i o n, m a y i n cr e as e b as e d o n t h e s e v erit y of c hil d’s dis or d er a n d n e e ds 

( C ors ell o, 2 0 0 5). U nf ort u n at el y, t h er e ar e oft e n b arri ers t o a c c essi n g t his t y p e of s er vi c e f or 
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m a n y c hil dr e n. P art of t h e c urr e nt r es e ar c h l o o k e d at w h et h er or n ot c hil dr e n ar e i n f a ct a v aili n g 

of t h eir A B A s er vi c e, at w h at a g e , f or h o w m a n y h o urs, a n d als o t h e eff e cti v e n ess of t h e t h er a p y 

as w ell as t h e pr o c ess t o o bt ai n a c c ess t o t his t h er a p y.  

M ost of t h e r es e ar c h p ert ai ni n g t o t h e pr es c h o ol a g e d gr o u p is f o c us e d ar o u n d di a g n osis, 

w h et h er it b e fr o m a b e h a vi or al or a m e di c al p ers p e cti v e. Wit h t his i n mi n d, o n e of t h e pri m ar y 

f o c us es of r es e ar c h is t h e n e c essit y t o b ot h ass ess a n d e v al u at e di a g n osti c m o d els t o e ns ur e t h at 

t h e y ar e a n i nt e gr al p art of b est pr a cti c es ( A u d as et al., 2 0 1 5). T h er e ar e a n u m b er of s er vi c es 

t h at i d e ntif y t h e n e e d t o b ot h cr e at e a n d a d a pt m o d els t h at will i d e ntif y c hil dr e n at a n e arli er a g e. 

O n e arti cl e i n p arti c ul ar, C ors ell o et al., a n al y z e s t h e eff e cti v e n ess of st a n d ar di z e d di a g n osti c 

t o ols f or c hil dr e n u n d er t h e a g e of 3. Si mil arl y, a n ot h er arti cl e a n al y z es c urr e nt pr a cti c es tr yi n g 

t o d e v el o p eff e cti v e di a g n osti c t o ols f or c hil dr e n u n d er t h e a g e of t w o w h o ar e s us p e ct e d t o h a v e 

A S D ( Z w ai g e n b a u m  et al , 2 0 0 9). M or e r e c e ntl y t h e r es e ar c h of H at h or n et al., i n 2 0 14 di d a n 

e v al u ati o n of c o nt e m p or ar y di a g n osti c t o ols i n S c otl a n d. I n t his st u d y t h e y d et er mi n e d t h at 

p ers o ns w h o r e c ei v e d f or m al tr ai ni n g i n t h e di a g n osti c t o ols w er e m or e li k el y t o us e t h es e 

di a g n osti c t o ols f or t h eir cli e nts, a n d as s u c h, w o ul d h a v e a hi g h er r at e of s u c c ess i n di a g n osi n g 

t h e c hil d at a n e arli er a g e ( H at h or n et al., 2 0 1 4). 

Alt h o u g h t h er e is c o nsi d er a bl e r es e ar c h s u p p orti n g t h e eff e cti v e n ess a n d i m p ort a n c e of 

e arl y i nt er v e nti o n, t h er e is als o r e c e nt r es e ar c h i n di c ati n g n ot o nl y t h e i m p ort a n c e b ut t h e criti c al 

c o nsi d er ati o n t h at n e e ds t o b e t a k e n b y h o w m ess a g es r e g ar di n g e arl y i nt er v e nti o n ar e 

c o m m u ni c at e d t o f a mili es of c hil dr e n wit h A S D ( E d w ar ds, Br e b n er, M c C or m a c k &  

M a c D o u g all, 2 0 1 6). Ass o ci at e d wit h t h es e fi n di n gs w as als o t h e i d e a of a criti c al n e e d f or alli e d 

h e alt h pr of essi o n als t o b e c o m m u ni c ati n g o p e nl y a n d cl e arl y wit h t h e p ar e nts a b o ut t h e 

a nti ci p at e d o ut c o m es of e arl y i nt er v e nti o n pr o gr a ms ( E d w ar ds et al., 2 0 1 6).  
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O n e of t h e m ai n t h er a pi es f or c hil dr e n wit h A S D is A B A  t h er a p y. I n Ne wf o u n dl a n d a 

c hil d i n pr es c h o ol is all ott e d 2 0 h o urs p er w e e k of A B A t h er a p y, w hi c h  d e cr e as e s t o 1 5 h o urs 

u p o n e ntr y i nt o Ki n d er g art e n, a n d f urt h er t o 1 0 h o urs i n gr a d es 1 -3 ( A u d as et al., 2 0 1 5). T his 

A B A t h er a p y is n o l o n g er off er e d or f u n d e d o n c e t h e c h il d r e a c h es t h e e n d of gr a d e 3. A B A 

t h er a p y will b e f urt h er d es cri b e d i n t h e u p c o mi n g s e cti o n. U nf ort u n at el y, t h e a c c ess t o t his 

t h er a p y f or t h es e a b o v e list e d h o urs is oft e n m u c h m or e diffi c ult t h a n j ust b ei n g gr a nt e d t h e 

h o urs. T his t h esis will o utli n e s o m e of t h e b arri ers t o t his t h er a p y s u c h as t h er a pist r e cr uit m e nt 

a n d r et e nti o n as it h as n ot a bl y n ot b e e n dis c uss e d i n t h e lit er at ur e r e vi e w e d.  

2. 3. 2. I nt e r v e nti o ns.  

         T his s e cti o n o utli n es t hr e e t y p es of i nt er v e nti o ns:  b e h a vi or al i nt er v e nti o ns, 

d e v el o p m e nt al i nt er v e nti o ns a n d c o g niti v e b e h a vi or al i nt er v e nti o ns. Alt h o u g h t his is n ot a n 

e x h a usti v e list, t h es e w er e s el e ct e d b as e d o n t h eir fr e q u e nt a p p e ar a n c e i n t h e lit er at ur e.         

2. 3. 2. 1. B e h a vi or al i nt er v e nti o ns.  

B e g i n ni n g wit h t h e m ost c o m m o n f or m of tr e at m e nt f or A S D, b e h a vi or al i nt er v e nti o ns 

f o c us o n t h e s o ci al b e h a vi ors of t h e c hil d. Li n ki n g b a c k t o o n e of t h e pri m ar y s y m pt o ms of a 

c hil d wit h A S D, b y a d dr essi n g a n d pr o vi di n g t h er a p y t o h el p i m pr o v e t h e c hil d’s s o c i al b e h a vi or, 

t his i nt er v e nti o n h el ps e n a bl e t h e c hil d t o u n d erst a n d w h at is e x p e ct e d of t h e m s o ci all y, a n d h o w 

t o us e t h e s o ci al s kills t h e y ar e l e ar ni n g a ut o m ati c all y i n a r e al lif e s o ci al s etti n g ( Cl e v el a n d 

Cli ni c, 2 0 1 4). T h e t h er a p y us e d t o a d dr ess t h e s e s o ci al i nt er a cti o ns m ust b e c o nti n u o usl y 

m o difi e d t o s uit t h e c hil d as t h e y a d v a n c e a n d pr o gr ess.  

A B A t h er a p y is a c o m m o n e x a m pl e of a t y p e of o p er a nt c o n diti o ni n g t h at m ust b e 

m o difi e d a n d a dj ust e d as t h e c hil d a d v a n c es t hr o u g h t h eir gi v e n pr o gr a m. A tr ai n e d t h er a pist 

o bs er v es a n d d o c u m e nts h o w t h e c hil d r e a cts or b e h a v es t o a c ert ai n t as k. A pr o gr a m is t h e n 
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d e v el o p e d a p pr o pri at e  t o e a c h c hil d’s s p e cifi c r e a cti o n a n d n e e ds. T h e f o u n d ati o n of t h e pr o gr a m 

cr e at e d is t o a d dr ess tr o u bli n g b e h a vi ors pr es e nt e d b y t h e c hil d b y f o c usi n g o n t hr e e st e ps: a n 

a nt e c e d e nt, a b e h a vi or a n d a c o ns e q u e n c e - w hi c h is e v o k e d t hr o u g h a r e w ar d/ p u nis h m e nt 

m et h o d ( N ati o n al A utisti c S o ci et y, 2 0 1 4 b ). 

2. 3. 2. 2. D e v el o p m e nt al i nt er v e nti o ns.  

D e v el o p m e nt al i nt er v e nti o ns f o c us o n t ar g eti n g c or e d efi cits as o p p os e d t o s p e cifi c 

b e h a vi ors. D efi cits c a n o c c ur i n diff er e nt ar e as s u c h as l o g i c al t hi n ki n g, aff e cti o n a n d 

c o m m u ni c ati o n ( N ati o n al A utisti c S o ci et y, 2 0 1 4 b ). T h er e ar e diff er e nt i niti ati v es t h at e xist, of 

w hi c h s e v er al will b e dis c uss e d i n t h e f oll o wi n g s e cti o ns.  

2. 3. 2. 2. 1 T h e E arl y St art D e n v er M o d el . 

T h e E arl y St art D e n v er M o d el ( E S D M) is a d e v el o p m e nt al, r el ati o ns hi p -b as e d 

i nt er v e nti o n d eli v er e d t o c hil dr e n a g es 3 a n d u n d er, w hi c h f us es a p pr o a c h es v ali d at e d b y b ot h 

t h e s ci e n c e of A B A  a n d c hil d d e v el o p m e nt ( R o g ers et al., 2 0 1 2). M or e s p e cifi c all y, t h e E S D M is 

a n e vi d e n c e - b as e d m o d e l w hi c h f o c us es o n b ei n g a p pli e d e arl y i n lif e, is i m pl e m e nt e d 

t hr o u g h o ut t h e c hil d’s d a y a n d is t ail or e d t o t h e i n di vi d u al c hil d’s str e n gt hs a n d n e e ds, t ar g ets t h e 

c or e f e at ur es of A S D  w hil e a d dr essi n g f u n cti o n al a n d a d a pti v e s kills a n d fi n all y it i n v ol v e s 

c ar e gi v ers i n t h e d e cisi o n -m a ki n g pr o c ess f or t h e c hil d ( R o g ers & D a ws o n, 2 0 1 0).  

            O n e of t h e d efi ni n g pri n ci pl es of t h e E S D M is t h at c o g niti o n a n d l a n g u a g e ar e gr o u n d e d 

i n b o dil y a cti o ns w hi c h ar e b ot h s o ci al a n d pl a yf ul i n n at ur e a n d o c c ur thr o u g h t h e i nt er a cti o n 

a n d p arti ci p ati o n of m e a ni n gf ul s o ci al e x c h a n g es d uri n g d ail y r o uti n es ( Br u n er, 1 9 7 5). A n ot h er 

i m p ort a nt pri n ci pl e c a m e fr o m t h e w or k of D a ws o n a n d c oll e a g u es ( D a ws o n et al., 2 0 0 5; 

D a ws o n & B er ni er, 2 0 0 7 ) w hi c h s u g g est e d a n oti o n t h at A S D  c o ul d b e li n k e d t o a bi ol o gi c al 

d efi ci e n c y i n e x p eri e n ci n g s o ci al e n g a g e m e nt r es ulti n g i n c o ns e q u e n c es o n br ai n d e v el o p m e nt.  
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I n a d diti o n t o t h es e t w o d efi ni n g pri n ci pl es w hi c h ar e d eri v e d fr o m d e v el o p m e nt al 

s ci e n c e, t h e E D S M is als o c o m pris e d of t h e n at ur alisti c a p pli c ati o n of pri n ci pl es fr o m t h e A B A 

pr o gr a m ( R o g ers & D a ws o n, 2 0 1 0)  

2. 3. 2. 2. 2 T h e R el ati o ns hi p D e v el o p m e nt I nt er v e nti o n . 

T h e R el ati o ns hi p D e v el o p m e nt I nt er v e nti o n ( R DI) is a p ar e nt -l e d a p pr o a c h t h at ai ds i n 

t h e fl e xi bilit y of t h o u g ht, e m oti o n al r e g ul ati o n a n d p ers p e cti v e t a ki n g ( N ati o n al A utisti c S o ci et y, 

2 0 1 4 c ). R DI is a br o a d r a n gi n g pr o gr a m w hi c h c a n b e us ef ul f or p ers o ns fr o m a g e t w o a n d 

o n w ar d ( G ust ei n & S h e el y, 2 0 0 2).  T h e e n d g o al of R DI is t o vi e w t h e p ers o n as a r e al p ers o n 

w h o s e c o m m u ni c ati o n a n d h u m o ur h a v e b e c o m e m or e cr e ati v e a n d l ess s cri pt e d, t h e i n di vi d u al 

will h a v e b ett er p e er a c c e pt a n c e a n d will b e c o m e a b ett er c oll a b or ati v e a n d v al u e d m e m b er of a 

t e a m a n d als o t h at t h e i n di vi d u al's a cti o ns will b e g o v er n e d m or e  b y ot h e r’s n e e ds a n d f e eli n gs 

v ers us t h e s cri pt t h at pr e vi o usl y m e di at e d t h eir a cti o ns ( G ust ei n & S h e el y, 2 0 0 2). R DI m a n u als 

c a n b e i m pl e m e nt e d b y p ar e nts, a d ol es c e nts/ a d ults, t e a c h ers, s p e ci al e d u c at ors a n d t h er a pists, 

m a ki n g t h e i nt er v e nti o n q uit e a c c essi bl e ( G ust ei n & S h e el y, 2 0 0 2).  

2. 3. 2. 2. 3 D e v el o p m e nt al, I n di vi d u al Diff er e n c es, R el ati o ns hi p -B as e d M o d el . 

T h e D e v el o p m e nt al I n di vi d u al Diff er e n c es, R el ati o ns hi p -B as e d M o d el ( DI R) w as 

d e v el o p e d b y Dr. St a nl e y Gr e e ns p a n a n d Dr. S er e n a W ei d er as a n i nt er dis ci pli n ar y a p pr o a c h t h at 

i n cl u d es t h e e m oti o n al d e v el o p m e nt of t h e c hil d as its pri m ar y f o c us ( Gr e e ns p a n, Wi e d er & 

Si m o ns , 1 9 9 8). T h e tr e at m e nt t a k es i nt o a c c o u nt t h e c hil d’s f e eli n gs, r el ati o ns hi ps wit h 

c ar e gi v ers, a n d d e v el o p m e nt al l e v el as w ell as t h e c hil d’s a b ilit y t o pr o c ess a n d r es p o n d t o 

s e ns or y i nf or m ati o n a n d fr o m. T h e  g o al of t h e tr e at m e nt is t o h el p t h e c hil d d e v el o p a n d a c hi e v e 

diff er e nt e m oti o n al mil est o n es t h at w er e miss e d e arli er  i n d e v el o p m e nt, b ut ar e criti c al t o 

c o nti n u e d l e ar ni n g f or t h e c hil d ( Gr e e ns p a n, Wi e d er & Si m o ns , 1 9 9 8).  
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T h e D e v el o p m e nt al p art of t h e fr a m e w or k ai ms t o h el p c hil dr e n d e v el o p t h e c a p a cit y t o 

b ot h att e n d a n d r e m ai n c al m a n d r e g ul at e d, e n g a g e a n d r el at e t o ot h er i n di vi d u als, i niti at e a n d 

r es p o n d t o diff er e nt t y p es of c o m m u ni cati o n, e n g a g e i n s h ar e d s o ci al pr o bl e m -s ol vi n g, us e i d e as 

t o c o m m u ni c at e n e e ds, a n d fi n all y, t o att e m pt t o b uil d bri d g es b et w e e n i d e as i n l o gi c al w a ys 

( Gr e e ns p a n & Wi e d er, 2 0 0 8).  

T h e I n di vi d u al Diff er e n c es s e cti o n of t h e fr a m e w or k f o c us es o n t h e u ni q u e bi ol o gi c all y -

b as e d w a ys a c hil d t a k es i n, r e g ul at es, r es p o n ds t o a n d c o m pr e h e n ds s e ns ati o ns li k e s o u n d a n d 

t o u c h, a n d t h e n s e q u e n c es a cti o ns a n d i d e as b as e d o n t h es e i n di vi d u al diff er e n c es ( Gr e e ns p a n & 

Wi e d er, 2 0 0 8).  

T h e R el ati o ns hi p -B as e d p art of t h e m o d el  f o c us es o n t h e r el ati o ns hi ps t o i n di vi d u als 

i n v ol v e d i n t h e c hil d’s lif e a n d h o w t h er a p y c a n b e g e ar e d t o w ar ds t h e c hil d’s i n di vi d u al 

diff er e n c es s o t h at gr o wt h a n d pr o gr ess i n m ast eri n g ess e nti al f o u n d ati o ns of b uil di n g a n d 

i nt er a cti n g wit h ot h ers c a n b e o bt ai n e d ( Gr e e ns p a n & Wi e d er, 2 0 0 8).  

Fl o orti m e is a vit al c o m p o n e nt of t his DI R M o d el, w hi c h f o c us es o n i m pr o vi n g 

d e v el o p m e nt al mil est o n es t h at Gr e e ns p a n f elt w as ess e nti al f or c hil dr e n t o m ast er i n or d er t o 

att ai n h e alt h y e m oti o n al a n d i nt ell e ct u al gr o w t h ( Gr e e ns p a n, Wi e d er & Si m o ns , 1 9 9 8). T his 

s p e cifi c t e c h ni q u e is us e d t o b ot h f oll o w t h e c hil d’s n at ur al e m oti o n al i nt er ests a n d at t h e s a m e 

ti m e c h all e n g e t h e i n di vi d u al t o w ar ds a gre at er m ast er y of e m oti o n al, s o ci al a n d i nt ell e ct u al 

c a p a cit y ( Gr e e ns p a n & Wi e d er, 2 0 0 8). T his t e c h ni q u e m a y o c c ur o n w hil e sitti n g o n t h e fl o or, 

h e n c e its n a m e, h o w e v er, it c a n  i n cl u d e i nt er a cti o ns i n ot h er pl a c es ( Gr e e ns p a n & Wi e d er, 2 0 0 8). 

2. 3. 2. 3. C o g niti v e - b e h a vi or al i nt er v e nti o ns.  

         T his i nt er v e nti o n is a ps y c h ot h er a p e uti c a p pr o a c h t h at a d dr ess es t h e r el ati o ns hi p b et w e e n 

b e h a vi or, t h o u g hts a n d e m oti o ns. C o g niti v e - B e h a vi or al I nt er v e nti o ns h o p e t o i m pr o v e 
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b e h a vi or al a cti o ns b y f o c usi n g pri m aril y o n e m oti o n al r e g ul ati o n a n d i m p uls e c o nt r ol ( A m eri c a n 

Ps y c hi atri c Ass o ci ati o n, 2 0 1 3).  

         S ci e ntifi c d at a s u p p ort a g o al -ori e nt e d i nt er v e nti o n str at e g y i n c h a n gi n g br ai n a cti vit y, 

a n d as s u c h, i m pr o vi n g o v er all f u n cti o n. T his is n ot r estri ct e d t o A S D, a n d is br o a dl y us e d t o 

tr e at a n u m b er of f or ms of m e nt al ill n ess es (N ati o n al Alli a n c e o n M e nt al H e alt h, 2 0 1 2 ). 

2. 3. 3. A S D  s u p p o rt s e r vi c es i n Atl a nti c p r o vi n c es.  

         V o hr a, M a d h a v a n, S a m b a m o ort hi a n d St P et er ( 2 0 1 4) pr es e nt a cl e ar d e m o nstr ati o n of 

t h e si g nifi c a nt b arri ers e x p eri e n c e d b y car e gi v ers of c hil dr e n wit h A S D i n t er ms of a c c ess t o 

s er vi c es as w ell as t h e r e alit y of f a ci n g a d v ers e f a mil y i m p a ct. I n s o m e of t h e Atl a nti c pr o vi n c es, 

s u p p ort is pr o vi d e d f or t h os e li vi n g wit h A S D a n d t h eir f a mili es/ c ar e gi v ers ( A u d as et al., 2 0 1 5). 

F or e x a m pl e, i n N e wf o u n dl a n d, t h e D e p art m e nt of H e alt h a n d C o m m u nit y S er vi c es off ers a n 

I nt er v e nti o n S er vi c es Pr o gr a m t h at f e at ur es b ot h a Dir e ct H o m e S er vi c es Pr o gr a m a n d a 

C o m m u nit y B e h a vi or al S er vi c es Pr o gr a m. T h es e t w o c o m pl e m e nt ar y pr o gr a ms ar e d esi g n e d t o 

ai d c hil dr e n fr o m birt h u ntil t h eir s c h o ol y e ars a n d b e y o n d. T h es e s er vi c es c h a n g e i n b ot h 

str u ct ur e, d eli v er y a n d a v ail a bilit y as t h e c hil d g ets ol d er, b ut s er vi c es ar e off er e d u p u ntil t h eir 

e arl y t e e n y e ars.  

T h e Dir e ct H o m e S er vi c es pr o gr a m t h er a p y c o nsists of A B A t h er a p y a n d is off er e d b y 

C hil d M a n a g e m e nt S p e ci alists a cr oss t h e R e gi o n al H e alt h A ut h oriti es. I n cl u d e d wit h t his is a 

pr o gr a m d e v el o p e d s p e cifi c all y t o t ar g et a s m o ot h tr a nsiti o n i nt o s c h o ol ( A u d as et al., 2 0 1 5).  

O n c e c hil dr e n b e gi n s c h o ol , t h e y b e c o m e eli gi bl e f or t h e ot h er c o m pli m e nt ar y pr o gr a m, 

C o m m u nit y B e h a vi or al S er vi c es Pr o gr a m. T his pr o gr a m is off er e d b y t h e B e h a vi or al 

M a n a g e m e nt S p e ci alists t o i n di vi d u als wit h a n I Q of 7 0 or l o w er w h o d e m o nstr at e b e h a vi or al 

iss u es ( A u d as et al., 2 01 5). T h e D e p art m e nt of E d u c ati o n a n d E arl y C hil d h o o d D e v el o p m e nt will 
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i n di vi d u all y ass ess a n y c hil d wit h a n e ur o d e v el o p m e nt al dis or d er, a n d t h e c hil d’s pr o gr ess will 

b e m o nit or e d t hr o u g h t h e c o urs e of t h eir s c h o oli n g e d u c ati o n.  

         M o n e y t o hir e  a n o n -tr ai n e d c ar e gi v er- c a n s o m eti m es b e m a d e a v ail a bl e t o f a mili es w h o 

r e q uir e s u p p ort i n t h e f or m of r es pit e c ar e. I n c as es w h er e t h e c hil d’s c o n diti o n pl a c es a n e xtr a 

fi n a n ci al b ur d e n o n t h e f a mil y, a S p e ci al C hil d W elf ar e All o w a n c e c a n s o m eti m es b e pr o vi d e d 

( A u d as et al., 2 0 1 5).  

         I n ot h er Atl a nti c pr o vi n c es, s u c h as N o v a  S c oti a, t h er e ar e si mil ar i niti ati v es. F or 

e x a m pl e - E arl y I nt e nsi v e B e h a vi or al I nt er v e nti o n Pr o gr a ms ar e b ei n g off er e d t hr o u g h o ut t h e 

H e alt h A ut h oriti es. Pr of essi o n al d e v el o p m e nt o p p ort u niti es ar e b ei n g off er e d t o r es o ur c e 

t e a c h ers, l e ar ni n g c e ntr e t e a c h ers a n d s c h o ol ps y c h ol o gists ( Pr o vi n c e of N o v a S c oti a, 2 0 1 8). T h e 

i m pl e m e nt ati o n of a f ull-ti m e pr o vi n ci al A S D  c o ns ult a nt a n d pr o vi di n g s c h o ols wit h A S D  

s p e ci alists. S u p p ort is b ei n g pr o vi d e d t hr o u g h t h e Dir e ct F a mil y S u p p ort pr o gr a m f or y o ut h wit h 

s e v er e a cti n g o ut b e h a vi o urs. S u p p ort is off er e d t o R e gi o n al R es pit e S er vi c es pr o gr a ms i n t h e 

diff er e nt r e gi o ns of t h e pr o vi n c e s o t h at f a mili es c a n h el p pl a n r es pit e c ar e f or t h eir c hil dr e n  

( G o v er n m e nt of N o v a S c oti a, n. d.). 

2. 4. A S D a n d t h e i m p a ct it h as o n P a r e nts a n d F a mili es.  

         W h e n it c o m es t o c hil dr e n wit h A S D, a n i n e vit a bl e pi e c e of t h e p u z zl e ar e t h e p ar e nts 

a n d c ar e gi v ers of t h e i n di vi d u al. T h er e ar e s e v er al f a c ets t o b e c o nsi d er e d w h e n tr yi n g t o 

u n d erst a n d t h e j o ur n e y of  a p ar e nt/ f a mil y  w h e n tr yi n g t o o bt ai n a di a g n osis of  A S D, a c c essi n g 

s er vi c es f or a c hil d wit h A S D, a n d t h e i m p a ct h a vi n g a c hil d wit h A S D h as o n a f a mil y.  

I n o n e arti cl e t h e i d e a of h o p e, s o ci al r el ati o ns a n d d e pr essi v e s y m pt o ms i n m ot h ers of 

c hil dr e n wit h A S D w as e x a mi n e d ( E k as, Pr uitt & M c K a y, 2 0 1 6). B ei n g t h e p ar e nt of a c hil d 

wit h A S D m a y n e g ati v el y i m p a ct m at er n al h e alt h o ut c o m es ( E k as et al., 2 0 1 6). T h es e 
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r es e ar c h ers us e d a n o nli n e st u d y t o h a v e m ot h ers of c hil dr e n ( a g es 2-1 3) w h o h a d b e e n 

di a g n os e d wit h A S D t o fill o ut a q u esti o n n air e ass essi n g h o p e, l o n eli n ess, p er c ei v e d s o ci al 

s u p p ort fr o m fri e n ds a n d f a mil y, as w ell as, d e pr essi v e s y m pt o ms. T his st u d y f oll o w e d a 

q u a ntit ati v e m et h o d ol o g y, e v al u ati n g t h e t o pi cs of h o p e, s o ci al r el ati o ns a n d d e pr essi o n. E k as et 

al., ( 2 0 1 6) f o u n d t h at m ot h ers w h o r e p ort e d h a vi n g h o p e als o e x pr ess e d h a vi n g l ess l o n eli n ess 

a n d l o w er d e pr essi v e s y m pt o ms. T h e st u d y als o s h o w e d t h at h o p e w as ass o ci at e d wit h i n cr e as e d 

f a mil y s u p p ort, w hi c h w as dir e ctl y ass o ci at e d wit h l ess l o n eli n ess a n d f e w er d e pr essi v e 

s y m pt o ms ( E k as et al.,  2 0 1 6).  

I n a st u d y c o n d u ct e d i n t h e U nit e d St at es r es e ar c h ers di d a n e x a mi n ati o n of t h e r ol e of 

p arti c ul ar ris k f a ct ors i n q u alit y of lif e s atisf a cti o n a m o n g f a mili es of c hil dr e n a n d a d ol es c e nts 

wit h A S D ( G ar di n er & I ar o c ci, 2 0 1 5). T his st u d y w as o n e of t h e first of its ki n d t o f o c us 

s p e cifi c all y o n t h e i m p a ct o n f a mili es of h a vi n g a c hil d w h o h as A S D v ers us a c o m bi n ati o n of 

m e nt al h e alt h or ot h er n e ur o -d e v el o p m e nt al dis or d ers. I n t his st u d y c o m m u ni c ati o n s kills w er e 

n ot si g nifi c a ntl y r el at e d t o f a mil y q u al it y of li vi n g i n eit h er of t h e c orr el ati o n or r e gr essi o n 

a n al ys es ( G ar di n er & I ar o c ci, 2 0 1 5). C o m m u ni c ati o n s kills i n f a ct ar e m or e i m p air e d i n t h os e 

wit h c o m or bi d i nt ell e ct u al i m p air m e nt ( G ar di n er & I ar o c ci, 2 0 1 5).  

G ar di n er & I ar o c ci ( 2 0 1 5) f o u n d d ail y l i vi n g s kills n ot t o b e si g nifi c a ntl y pr e di cti v e of 

t h e ps y c h ol o gi c al distr ess or p ar e nti n g str ess o n c e y o u i n cl u d e d a b e h a vi or al pr o bl e m i n t h e 

m o d el. I nst e a d, t his r es e ar c h s h o w e d t h at w h e n c ert ai n a d a pti v e f u n cti o ni n g d o m ai ns w er e 

i n cl u d e d i n t h e m o d el, d ail y li vi n g s kills w er e i n f a ct pr es e nti n g as a n i m p ort a nt pr e di ct or of 

f a mil y q u alit y of lif e ( G ar di n er & I ar o c ci, 2 0 1 5). I n t his st u d y it w as n ot t h e s o ci ali z ati o n d efi cits 

t h at e x ert e d t h e gr e at est i m p a ct o n f a mil y q u alit y of lif e, b ut i nst e a d t h e diffi c ulti es wit h p ers o n al 

( e. g., e ati n g, dr essi n g, h y gi e n e a n d t oil eti n g), d o m esti c (s af et y a w ar e n ess, ti d yi n g, a n d f o o d 
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pr e p ar ati o n) a n d c o m m u nit y s kills (r ul e f oll o wi n g, t elli n g ti m e a n d u n d erst a n di n g m o n e y) w er e 

t h e f a ct ors t h at w er e m ost i m p ort a nt ( G ar di ner & I ar o c ci, 2 0 1 5). Alt h o u g h s o ci ali z ati o n a n d 

c o m m u ni c ati o n s kills ar e si g nifi c a ntl y i m p air e d i n c hil dr e n wit h A S D, t h es e ar e t h e s kills t h at 

r e q uir e l ess t a n gi bl e assist a n c e fr o m f a mil y m e m b ers, a n d as s u c h, h a v e si g nifi c a ntl y l ess i m p a ct 

o n h o w t h e f a m il y f u n cti o ns ( G ar di n er & I ar o c ci, 2 0 1 5). M or e o v er, b ot h c o m m u ni c ati o n a n d 

s o ci ali z ati o n s kills, i n cl u di n g h o w t h e c hil d i nt er a cts a n d pl a ys wit h ot h ers a n d c o p es i n c ert ai n 

sit u ati o ns, is oft e n ti m es t h e f o c us of i nt er v e nti o n pr o gr a ms, a n d as s u c h, t h e f a mili es mi g ht f e el 

l ess r es p o nsi bilit y t o p erf e ct t h es e o bst a cl es ( G ar di n er & I ar o c ci, 2 0 1 5).  C o n v ers el y, t h e d ail y 

li vi n g s kills of t oil eti n g, e ati n g, dr essi n g a n d h y gi e n e ar e n ot as fr e q u e ntl y t ar g et e d r es ulti n g i n 

a n i n cr e as e d e x p e ct ati o n a n d str ess o n t h e p ar e nts t o i m pr o v e u p o n t h es e s p e cifi c s kills ( G ar di n er 

& I ar o c ci, 2 0 1 5).  

2. 4. 1.  Fi n a n ci al st r ai n o n a f a mil y wit h a c hil d wit h A S D.  

         U nf ort u n at el y,  t h e h e alt h c ar e s yst e m h as str u g gl e d t o k e e p p a c e wit h t h e al ar mi n g ris e i n 

t h e pr e v al e n c e of AS D ( Z a bl ots k y , K al b, Fr e e d m a n, V as a & St u art , 2 0 1 4). Wit h t his c o m es t h e 

r e alit y t h at p ar e nts/ f a mili es f a c e o bst a cl es i n a c c essi n g a n d r e c ei vi n g a d e q u at e c ar e, wit h m a n y 

f a mil y e x p eri e n ci n g fi n a n ci al h ar ds hi p ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 4 ). T his h ar ds hi p is a r es ult of 

p ar e nts s e e ki n g tr e at m e nt w h er e v er t h e y c a n, p urs ui n g pri v at e m e di c al i nt er v e nti o ns a n d 

t h er a pi es w hi c h ar e n ot b ei n g f u n d e d or c o v er e d, r es ulti n g i n si g nifi c a nt fi n a n ci al str ess a n d e v e n 

at ti m es b a n kr u pt c y ( S h ar p e & B a k er, 2 0 0 7). I n a q u a ntit ati v e st u d y c o n d u ct e d i n 2 0 1 5, a 

c o m p aris o n of m e a n f a ct or s c or es i n di c at e d n ot a bl e diff er e n c es i n d o ct or s atisf a cti o n, ti m eli n ess 

of c ar e, a n d i m p a ct o n t h e f a mil y’s fi n a n ci al sit u ati o n. D u e t o t h e f a ct t h at pri m ar y c ar e 

p h ysi ci a ns ar e oft e n l a c ki n g t h e s p e ci ali z e d tr ai ni n g r e q uir e d t o ass ess, di a g n os e a n d tr e at A S D, 

t h e i n di vi d u als w h o h a v e t his s kills et oft e n h a v e e xt e nsi v e w ait ti m es ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 4). As 

s u c h, p ar e nts mi g ht r e c ei v e s u b o pti m al tr e at m e nts a n d r ef err als f or t h eir c hil dr e n b y l ess 
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q u ali fi e d pr of essi o n als or i n di vi d u als w h o d o n ot a p pr e ci at e t h e si g nifi c a nt i m p a ct t h at r aisi n g a 

c hil d wit h A S D c a n h a v e o n a f a mil y. S u b o pti m al tr e at m e nts c a n oft e n l e a v e p ar e nts r el yi n g o n 

t h eir o w n r es o ur c es t o c o or di n at e c ar e w hi c h c a n b e fi n a n ci all y dr ai ni n g ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 4 ). 

         F a mili es wit h c hil dr e n w h o h a v e s p e ci al h e alt h c ar e n e e ds h a v e b e e n f o u n d t o r e d u c e 

t h eir w or ki n g h o urs, or c o m pl et el y st o p t h eir p ai d e m pl o y m e nt as a r es ult of f a ct ors r el at e d t o t h e 

c hil d’s c ar e n e e ds ( Z a bl ots k y et  al., 2 0 1 5). A st u d y c o n d u ct e d b y O k u m ur a, V a n Cl e a v e, 

G n a n as e k ar a n a n d H o ut o w ( 2 0 0 9) f o u n d n e arl y 2 5 % of t h eir s a m pl e r e p ort e d t h at i n di vi d u als 

r aisi n g c hil dr e n wit h s p e ci al h e alt h c ar e n e e ds h a v e r e p ort e d n e e di n g t o c ut b a c k or q uit w or k as 

a r es ult of t h eir c hil d’s h e alt h c ar e n e e ds. T h e O k u m ur a et al., st u d y f urt h er s h o w e d t h at t h e 

y o u n g er t h e c hil d, i n c o m bi n ati o n wit h m or e s u bst a nti al f u n cti o n al li mit ati o ns, is ass o ci at e d wit h 

h a vi n g i n cr e as e d l oss of w or k ( O k u m ur a et al., 2 0 0 9). T h e y d et er mi n e d t his b y c o n d u cti n g a 

n ati o n al s ur v e y w hi c h i n cl u d e d s p e cifi c f a ct ors s u c h as t h e c hil d’s a g e, f a mil y l e v els (f a mil y 

c o m p ositi o n a n d e d u c ati o n wit hi n t h e f a mil y) a n d fi n all y t h e pr es e n c e of a m e di c al h o m e ( h a vi n g 

a p ers o n al d o ct or or n urs e, r e c ei vi n g f a mil y c e nt er e d c ar e, h a vi n g n o pr o bl e m r e c ei vi n g a 

r ef err al, a n d r e c ei vi n g eff e cti v e c ar e c o or di n ati o n w h e n n e e d e d) ( O k u m ur a et al., 2 0 0 9). 

Alt h o u g h t his st u d y di d n ot o utli n e s p e cifi c c o n diti o ns t h at w er e i n cl u d e d u n d er t h e u m br ell a of 

s p e ci al n e e ds, it di d a s uffi ci e nt j o b of  o utli ni n g t h e str u g gl es t h at a p ar e nt m a y f a c e w h e n tr yi n g 

t o s u p p ort a c hil d wit h s p e ci al n e e ds a n d still b e e m pl o y e d. F urt h er m or e, it w as d et er mi n e d t h at 

f a mili es wit h c hil dr e n h a vi n g A S D s p e cifi c all y i n c urr e d i n cr e as e d h e alt h-r el at e d c osts i n 

c o m p aris o n t o f a mili es wit h c hil dr e n h a vi n g ot h er s p e ci al h e alt h c ar e n e e ds ( Z a bl ots k y et al., 

2 0 1 5). T h e i m p a ct o n t h e fi n a n ci al sit u ati o n w as ass ess e d i n t h e st u d y b y a d dr essi n g f o ur 

q u esti o ns a b o ut t h e p er c ei v e d i m p a ct of t h e c hil d’s h e alt h c ar e n e e d s o n t h e f a mil y’s fi n a n ci al 

sit u ati o n ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 5). A st atisti c al a n al ysis r e v e al e d t h at t h e p ar e nts of a c hil d wit h 
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A S D d es cri b e d l o w er d o ct or s atisf a cti o n, l o w er s c o p e of i ns ur a n c e c o v er a g e, i n cr e as e d d el a ys 

a n d a gr e at er fi n a n ci al i m p a ct ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 5).  

         As o utli n e d b y  Z a bl ots k y et al, O k u m ur a et al; S h ar p e &  B a k er, t h er e is r es e ar c h t h at 

e x a mi n es t h e h e alt h c ar e n e e ds of c hil dr e n wit h A S D b ei n g a fi n a n ci al b ur d e n, a n d t h e i m p a ct it 

h as o n a p ar e nt’s i n v ol v e m e nt i n t h e l a b or  f or c e t hr o u g h o ut t h e w orl d, t h er e is y et t o b e r es e ar c h 

c o n d u ct e d o n t h e r e aliti es of t his pr o p ositi o n h er e i n C a n a d a, a n d m or e s p e cifi c all y i n 

N e wf o u n dl a n d.  

2. 4. 2. E v al u ati n g i nt e r v e nti o ns.  

T h e criti c al r ol e of p ar e nt a n d f a mil y i n b ot h t h e di a g n osti c pr o c ess as w ell as t h e 

i nt er v e nti o n pr o c ess is a n e m er gi n g t h e m e i n a si g nifi c a nt p orti o n of t he lit er at ur e. T h er e ar e 

p ar e nt -l e d i nt er v e nti o ns s u c h as t h e P ositi v e P ar e nti n g A d a pti v e t o A S D  m o d el w hi c h h as 

r es ult e d i n r e p orts of gr e at er f e eli n gs of s elf-e ffi c a c y w h e n it c o m es t o i nt er a cti n g wit h a c hil d 

w h o h as A S D ( P osl a ws k y  et al. , 2 0 1 5).  

A n ot h er e x a m pl e t h at w as e v al u at e d f or its eff e cti v e n ess a n d pr o v e n t o r es ult i n i n cr e as e d 

p ar e nt al i nt er a cti o n a n d b ett er pr o gr ess fr o m c h il dr e n is t h e E S D M ( R o g ers, Est es, L or d, 

Vis m ar a, Wi nt er, Fit z p atri c k, G u o & D a ws o n , 2 0 1 2). T his m o d el d e m o nstr at e d i n cr e as e d 

i m pr o v e m e nt w h e n i m pl e m e nti n g a gr e at er n u m b er of i nt er v e nti o n h o urs ( R o g ers et al., 2 0 1 2). 

R h e a P a ul d es cri b es t h e E S D M as a l o n g st a n di n g b e a c o n of e m piri c a l ri g o ur a n d d e v el o p m e nt al 

s e nsiti vit y ( 2 0 1 1). T h e b o o k r el e as e d b y R o g ers a n d D a ws o n o utli ni n g t h e d et ails of t h eir 

pr o gr a m f or c hil dr e n a n d t o d dl ers wit h A S D h as b e e n d efi n e d as  a b o o k w hi c h e vi d e n c e b as e d, 

a c c essi bl e a n d a s oli d c o m pr e h e nsi v e o v er vi e w of str at e gi es t o i m pl e m e nt wit h y o u n g c hil dr e n 

wit h A S D ( P a ul, 2 0 1 1). T h e U ni v ersit y of W as hi n gt o n c o n d u ct e d a st u d y t h at pr os p e cti v el y 

e x a mi n e d e vi d e n c e f or t h e l asti n g eff e cts of a n e arl y i nt er v e nti o n b as e d pr o gr a m i m pl e m e nt e d 
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d uri n g t h e a g es of 1 8 -3 0 m o nt hs of a g e ( Est es, M u ns o n, R o g ers, Gr e es o n, Wi nt er & D a ws o n, 

2 0 1 5). T h e st u d y pr o vi d e d e vi d e n c e t h at g ai ns m a d e fr o m e arl y i nt er v e nti o ns ar e m ai nt ai n e d 2 

y e ars l at er ( Est es et al, 2 0 1 5). I n c o m p aris o n t o t h e “ us u al tr e at m e nt ” i n t h e gr e at er S e attl e ar e a, 

t h e c hil dr e n w h o m a v ail e d of t h e E S D M h a d n ot a bl e i m pr o v e m e nt i n t h e c or e A S D  s y m pt o ms i n 

t h e f oll o w u p ass ess m e nt ( Est es et al, 2 0 1 5). T his st u d y’s r es ults als o i n di c at e d t h e n e e d f or 

f urt h er r es e ar c h s o t h at t h e r es ults b ei n g f o u n d e d wit h t h e E S D M at a n e arl y a g e c a n b e e xt e n d e d 

t o a m or e di v ers e r a n g e of f a mili es a n d c o m m u niti es t o ass ess t h e eff e cti v e n ess of e arl y A S D 

i nt er v e nti o ns ( Est es et al, 2 0 1 5). 

I n 2 0 0 7 G utst ei n, B ur g ess a n d M o ntf ort p erf or m e d a n e v al u ati o n o n t h e eff e cti v e n ess of 

t h e R DI pr o gr a m w hi c h s u p p ort e d it as a pr o misi n g pr o gr a m f or r e m e di ati n g criti c al e x p eri e n c e - 

s h ari n g diffi c ulti es of c hil dr e n w h o w er e o n t h e s p e ctr u m. D at a f or t his e v al u ati o n w as o bt ai n e d 

t hr o u g h o bs er v ati o n ( A D O S), o bj e cti v e fi n di n gs (s c h o ol pl a c e m e nt) a n d p ar e nt p er c e pti o n, b ut 

li mit ati o ns of t h e st u d y s u c h as a l a c k of a c o ntr ol/ c o m p aris o n gr o u p, l eft a n ur g e nt n e e d f or 

f ut ur e r es e ar c h i n t his ar e a ( G utst ei n et al, 2 0 0 7). T o d at e t h er e h as b e e n v er y littl e f urt h er 

r es e ar c h e x pl ori n g t h e eff e cti v e n ess of R DI, a n d alt h o u g h t h e i nt e nti o n is gr e at, m or e 

i n v esti g ati o n is r e q uir e d b ef or e it c a n b e d e v el o p e d as a f or m al a p pr o a c h ( N ati o n al A utisti c 

S o ci et y, 2 0 1 4 c ). 

         I n 2 0 0 8 r es e ar c h ers l o o k e d at a n e arl y i nt er v e nti o n pr o gr a m off er e d b y A utis m N e w 

Z e al a n d, a gr o u p p r o vi di n g s u p p ort, tr ai ni n g, a d v o c a c y a n d r es o ur c es o n A S D. T his pr o gr a m w as 

p ut i n pl a c e f or t h e p ar e nts of c hil dr e n wit h A S D a n d ai m e d t o pr o vi d e p ar e nts t h e s kills r e q uir e d 

t o i n cr e as e t h eir c hil d's c o m m u ni c ati o n a n d h el p m a n a g e c h all e n gi n g b e h a vi or usi ng diff er e nt 

b e h a vi or al t e c h ni q u es; b ot h of t h es e f a ct ors b ei n g i n di c at e d as si g nifi c a nt diffi c ulti es f or c hil dr e n 

wit h A S D ( Bir ki n, A n d ers o n, S e y m o ur & M o or e, 2 0 0 8). T h e m ai n f o c us of t h e st u d y s urr o u n d e d 
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t h e t h e m e of a c c ess. T h e y f o u n d t h at a p pr o xi m at el y 1 5 % of eli gi bl e f a mili es a c c ess e d t h e 

pr o gr a m. Bir ki n et al., us e d t w o st u di es t o dr a w c o n cl usi o ns t h at t h er e w er e b ot h f a mil y - 

i nfl u e n c e d f a ct ors as w ell as pr o gr a m- i nfl u e n c e d f a ct ors t h at aff e ct e d t h e a c c essi bilit y of t his 

e arl y i nt er v e nti o n pr o gr a m f or  p ar e nts.  F a ct ors s u c h as a c c ess t o s er vi c es, l e v els of c ar e gi v er 

str ess, f a mil y f u n cti o ni n g, pr e vi o us e x p eri e n c es of e d u c ati o n, f a mil y s u p p ort, s c h e d uli n g, c ost, 

v e n u e a c c essi bilit y, tr a ns p ort ati o n a n d c hil d c ar e a v ail a bilit y w er e all si g nifi c a nt el e m e nts  of 

a c c ess f or t h es e p ar e nts ( Bir ki n e t al., 2 0 0 8). As c a n b e d e d u c e d  fr o m t his st u d y, t h er e ar e v er y 

cl e ar f a ct ors t h at c a n pr e v e nt p ar e nts fr o m a c c essi n g diff er e nt t y p es of s er vi c es f or t h eir c hil d 

wit h A S D.  

         P ar e nts of c hil dr e n wit h A S D li vi n g i n t h e U S, C a n a d a, A ustr ali a, N e w Z e al a n d, E n gl a n d 

a n d Ir el a n d w er e a p pr o a c h e d a n d w er e dir e ctl y as k e d w h et h er t h e y li k e d or disli k e d t h e 

tr e at m e nts t h eir c hil d w as usi n g. T h e m aj orit y ( 7 0 %) e x pr ess e d t h at t h e y " disli k e d " t h e s er vi c es 

t h e y w er e a c c essi n g. Alt h o u g h t h er e w er e n o u ni v ers all y li k e d or disli k e d s er vi c es, t h e m es t h at 

e m er g e d fr o m t h e st u d y w as eff e cti v e n ess of tr e at m e nts, r el ati o ns hi ps wit h pr of essi o n als, a c c ess 

t o tr e at m e nts, c osts, m e di c ati o n c o n c er ns a n d str ess ( M a c ki nt os h, G oi n- K o c h el & M y er s, 2 0 1 2).  

         I n t h e M a c ki nt os h et al arti cl e, t h e a ut h ors bri n g t o li g ht t h e r e alit y of tr e at m e nts t h at ar e 

a c c ess e d b y f a mili es w h o h a v e a c hil d wit h A S D. S o m eti m es t h es e s er vi c es ar e s c h o ol b as e d, 

ot h ers m a y b e c o m m u nit y b as e d. Ot h er s er vi c es r e q ui r e tr a ns p ort ati o n t o a n d fr o m t h e s essi o n, 

s o m e c a n b e c o n d u ct e d wit hi n t h e h o m e. S o m e tr e at m e nts m a y b e g o v er n m e nt f u n d e d, or fr e e of 

c h ar g e a n d ot h ers m a y b e q uit e e x p e nsi v e. N ot all d esir e d s er vi c es ar e a v ail a bl e wit hi n a 

r e as o n a bl e dist a n c e f or all f a mili es. All i n all, t h es e p ar e nts/ c ar e gi v ers/ f a mili es ar e f a c e d wit h 

t h e d a u nti n g t as k of arr a n gi n g all t h e diff er e nt tr e at m e nt o pti o ns. O n c e t h e c hil d st arts t h er a p y, 

t h e y ar e oft e n e nr oll e d i n n u m er o us tr e at m e nts a n d i nt er v e nti o ns all h a p p e ni ng at t h e s a m e ti m e 



E X P L O RI N G S E R VI C E S F O R C HI L D R E N WI T H A U TI S M S P E C T R U M DI S O R D E R   2 9  
 

( M a c ki nt os h et al., 2 0 1 2). All of t h es e as p e cts pl a y i nt o t h e e m oti o ns, fr ustr ati o ns a n d 

e x p eri e n c es li v e d b y t h es e p ar e nts. Aft er a pri m ar y a n d s e c o n d ar y a n al ysis of t h e q u esti o n n air e 

r es p o ns es, t h e a ut h ors br o u g ht t o t h e f or efr o nt si x k e y t h e m es t h at k e pt e m er gi n g: eff e cti v e n ess 

of tr e at m e nt, r el ati o ns hi ps wit h pr of essi o n als, a c c ess t o d esir e d tr e at m e nts, c osts (i n cl u di n g 

m o n e y, eff ort a n d ti m e), c o n c er ns a b o ut usi n g m e di c ati o ns, a n d str ess ( M a c ki nt os h et al. , 2 0 1 2). 

         Alt h o u g h t h es e r es e ar c h ers us e d a diff er e nt m et h o d ol o g y, t h e M a c ki nt os h st u d y w as 

ess e nti all y l o o ki n g t o d e v el o p t h e t h e m es a nti ci p at e d t o aris e i n t h e p ati e nt j o ur n e y i nt er vi e ws 

b ei n g c o n d u ct e d i n t h e A C C E S S -M H pr oj e ct. T hr o u g h a n o nli n e q u esti o n n air e, t h e p ar e nts of 

c hil dr e n  wit h A S D w er e as k e d a p pr o xi m at el y 1 0 0 m ulti pl e c h oi c e q u esti o ns a n d s e v er al o p e n -

e n d e d q u esti o ns pr o vi di n g t h e m t h e o p p ort u nit y t o e x pr ess t h eir pr ef er e n c es r e g ar di n g t h e 

tr e at m e nt t h e y w er e a c c essi n g. 

         T h e M a c ki nt os h arti cl e pr o vi d e d a v er y c o h er e nt d e pi cti o n of t h e t h o u g hts a n d f e eli n gs of 

t h e p arti ci p a nts’ r es p o ns es. T h e br e a k d o w n of t h e fi n di n gs si x m ai n t h e m es h el p e d g e n er at e a l ot 

of o p e n -mi n d e d n ess a n d p ossi bl e o utl o o k m o vi n g i nt o o ur o w n st u d y. T h e t h e m es t h at e m er g e d 

w er e: eff e cti v e n ess of  tr e at m e nts, r el ati o ns hi ps wit h pr of essi o n als, a c c ess t o tr e at m e nts, c osts, 

m e di c ati o n c o n c er ns a n d str ess ( M a c ki nt os h et al., 2 0 1 2).  

         Alt h o u g h p ar e nts/ c ar e gi v ers pl a y a si g nifi c a nt r ol e i n t h e j o ur n e y of a c hil d w h o is i n t h e 

pr o c ess of b ei n g di a g n os e d or h as alr e a d y b e e n di a g n os e d wit h A S D, t h e y ar e n ot t h e o nl y k e y 

pl a y ers. As is st at e d b y t h e C a n a di a n I nstit ut e of H e alt h R es e ar c h ( 2 0 1 3), c hil dr e n wit h m e nt al 

h e alt h dis or d ers a n d A S D r e c ei v e tr e at m e nt a n d s u p p ort t hr o u g h a m yri a d of s er vi c e pr o vi d ers 

i n cl u di n g f a mil y p h ysi ci a ns, o c c u p ati o n al t h er a pists, s p e e c h p at h ol o gists, a n d e d u c at ors, t o n a m e 

a f e w. T h e f oll o wi n g s e cti o n will r e vi e w t h e lit er at ur e t h at e xists s urr o u n di n g t h e s er vi c e 
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pr o vi d ers i n v ol v e d i n t h e c o or di n ati o n a n d i m pl e m e nt ati o n o f c ar e f or c hil dr e n a n d y o ut h wit h 

A S D.  

2. 4. 3. P e rs p e cti v es of s e r vi c es p r o vi d e rs.  

Alt h o u g h t h er e is n o c ur e f or A S D, t h er e is q uit e a n i ntri c at e t e a m of h e alt h -c ar e a n d 

e d u c ati o n al pr of essi o n als (f a mil y p h ysi ci a ns, d e v el o p m e nt al p e di atri ci a ns, s p e e c h l a n g u a g e 

p at h ol o gists, o c c u p ati o n al t h er a pists) t h at w or k t o g et h er t o h el p m a n a g e its s y m pt o ms ( N ati o n al 

I nstit ut e of N e ur ol o gi c al Dis or d ers a n d Str o k e, 2 0 1 4 ). 

T h e first p oi nt of c o nt a ct f or t h e p ar e nt s e e ki n g a ns w ers t o m e nt al h e alt h a n d/ or 

b e h a vi or al h e alt h c h a n g es is m ost oft e n t h e c o m m u nit y -b as e d pri m ar y h e alt h c ar e pr of essi o n al 

(A u d as et al., 2 0 1 5 ). Alt h o u g h t h er e ar e c urr e ntl y s e v er al r e a dil y a v ail a bl e s cr e e ni n g t o ols i n 

pl a c e i n Atl a nti c C a n a d a, t h er e ar e still s e v er al b arri ers t o s cr e e ni n g f or A S D i n t h e pri m ar y c ar e 

s etti n g. Firstl y, t h er e is a n i n cr e as e o n t h e d e m a n d of t h e pr o vi d e rs’ ti m e w h e n n e e di n g t o s cr e e n 

f or m ulti pl e dis or d ers ( B art o n, D u m o nt- M at hi e u & F ei n , 2 0 1 2). It h as b e e n r e c o m m e n d e d t h at 

d esi g n ati o n of c ert ai n st aff m e m b er t o assist i n t h e s cr e e ni n g mi g ht h el p miti g at e t h os e 

diffi c ulti es, h o w e v er, s h ort a g es of st aff a n d fr e q u e nt t ur n o v ers c o m pli c at e t h e d e v el o p m e nt of 

c o nsist e nt s cr e e n pr o c e d ur es ( B art o n et al., 2 0 1 2). S o m eti m es it is as si m pl e as t h e pri m ar y c ar e 

p h ysi ci a n n ot h a vi n g e n o u g h i nf or m ati o n r e g ar di n g t h e a v ail a bilit y of v ali d at e d s cr e e ni n g t o ols, 

or t h e y f e el it is n ot t h eir r ol e a n d t h at t h er e ar e s uffi ci e nt s ur v eill a n c e pr a cti c es i n pl a c e t o d et e ct 

A S D i n ot h er s etti n gs ( B art o n et al., 2 0 1 2). S u c h v ali d at e d t o ols m a y i n cl u d e b ut ar e n ot 

e x cl usi v e t o t h e M o difi e d C h e c klist  f or A utis m i n T o d dl ers, E arl y S cre e n er f or A utisti c Tr aits  or 

t he I nf a nt T o d dl er C h e c klist  ( B art o n et al, 2 0 1 2).  

T h e i m p ort a n c e of t h e f a mil y p h ysi ci a n i n t h e r ol e of m o vi n g t o w ar ds a n A S D di a g n osis 

i n y o u n g c hil dr e n is o utli n e d i n y et a n ot h er s yst e m ati c r e vi e w ( L e e, T h o m as & L e e, 2 0 1 5). Wit h 
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t h e v er y cl e ar ris e i n A S D, it is c o m m o nl y e n c o u nt er e d b y f a mil y p h ysi ci a ns i n a cli ni c al s etti n g. 

As m e nti o n e d pr e vi o usl y, t h e m a n a g e m e nt of A S D is c o m pl e x a n d r e q uir es a c o m mitt e d 

m ulti dis ci pli n ar y t e a m eff ort wit h a f o c us o n t h e c o nti n uit y of c ar e  ( L e e et al., 2 0 1 5). Oft e n ti m es 

as a first p oi nt of c o nt a ct, f a mil y p h ysi ci a ns ar e k e y i n a ti m el y di a g n osis, a n d pl a y a n i m p ort a nt 

r ol e i n t h e m a n a g e m e nt a n d f oll o w u p of t h es e c hil dr e n ( L e e et al., 2 0 1 5). L e e et al., als o 

a c k n o wl e d g es t h e r ol e of a f a mi l y p h ysi ci a n pr o vi di n g r e c o m m e n d ati o ns f or i nt er v e nti o ns f or 

lif e s kills ( 2 0 1 5). I n or d er t o di a g n os e, f a mil y p h ysi ci a ns m ust h a v e e x p eri e n c e i n t h e ar e a of 

b ot h y o u n g c hil dr e n as w ell as A S D, t h e y m ust us e v ali d at e d ass ess m e nt t o ols, a n d m ust h a v e t h e 

ti me n e e d e d t o m a k e a di a g n osis a n d t h e f oll o w u p r e q uir e d ( B art o n et al., 2 0 1 1). If t h e f a mil y 

p h ysi ci a n d o es n ot f all u n d er t his a b o v e list e d crit eri a, it is still criti c al f or t h e m t o b e a bl e t o 

i d e ntif y d e v el o p m e nt al d el a ys of a n y s ort, k n o w w h er e t o r ef er, a n d t h e n p arti ci p at e i n t h e f oll o w 

u p c ar e of t h e c hil d.  

O c c u p ati o n al t h er a pists pl a y a n i m p ort a nt r ol e wit hi n t h e h e alt h c ar e t e a m w h e n it c o m es 

t o off eri n g s er vi c es t o c hil dr e n wit h A S D. O c c u p ati o n al t h er a pists pl a y a r ol e i n t h e m e di c al 

di a g n osti c a n d  e arl y i nt er v e nti o n t e a ms w h o ar e tr ai n e d t o e n a bl e a cti viti es of d ail y li vi n g t h at 

ar e cr u ci al f or s ur vi vi n g b ut ar e oft e n diffi c ult f or c hil dr e n wit h A S D, s u c h as, s elf c ar e, sl e e pi n g, 

a n d f e e di n g ( H e b ert, K e h a yi a, Pr el o c k, W o o d -D a u p hi n e e & S ni d er, 2 0 1 4) . O c c u p ati o n al 

t h er a pists c a n als o s u p p ort c hil dr e n wit h A S D b y c oll a b or ati n g wit h t h e p ar e nts a n d ot h er t e a m 

m e m b ers t o h el p mi ni mi z e m al a d a pti v e or u n w a nt e d b e h a vi ors ( H e b ert et al., 2 0 1 4).  Fr o m t h e 

lit er at ur e it is k n o w n t h at t h er e is n o r eli a bl e bi ol ogi c al m ar k er f or A S D ( V ol k m ar et al., 2 0 0 4). 

T h er ef or e, t his m e a ns t h at A S D  s cr e e n ers m ust i nst e a d f o c us o n s p e cifi c o bs er v a bl e b e h a vi ors t o 

i d e ntif y c hil dr e n at ris k. 
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R es e ar c h h as s h o w n t h at p ers o ns w h o h a v e A S D s h o w si g ns of at y pi c al d e v el o p m e nt i n 

l a n g ua g e, s o ci al c o m m u ni c ati o n a n d c o g niti v e d e v el o p m e nt ( B art o n et al., 2 0 1 2). B as e d o n t h e 

si g ns a n d s y m pt o ms s o m e o n e wit h A S D m a y pr es e nt, it c a n b e s e e n t h at a n i nt er dis ci pli n ar y 

pr of essi o n al t e a m is b ot h r e c o m m e n d e d a n d r e q uir e d t o a d dr ess t h e diff er e nt n e e ds of t h e c hil d. 

H e b ert et al., ( 2 0 1 4) d et er mi n e d t h at u p u ntil 2 0 1 4 t h er e w as n o pr e -e xisti n g r es e ar c h o n t h e 

i nt er-pr of essi o n al c oll a b or ati o n (I P C) b et w e e n s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists a n d o c c u p ati o n al 

t h er a pists. T o a d dr ess t his g a p t h e y h el d s e mi-str u ct ur e d f o c us gr o u p wit h 2 1 p arti ci p a nts, b ot h 

s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists a n d o c c u p ati o n al t h er a pists, k e e pi n g t h e f o c us - gr o u ps dis ci pli n e 

s p e cifi c, t o tr y t o d et er mi n e a n y e m er g e nt t h e m es. B ot h dis ci pli n es a c k n o wl e d g e d t h e v al u e of 

I P C, a n d w ere a bl e t o a d dr ess b arri ers a n d f a cilit at ors t o r e a c hi n g o pti m al c oll a b or ati o n ( H e b ert 

et al., 2 0 1 4). It w as a gr e e d b et w e e n t h e t w o gr o u ps t h at t h e k e y i n gr e di e nts t o I P C w er e: s h ar e d 

o bj e cti v es, s h ar e d str at e gi es, j oi nt tr e at m e nts a n d o n -g oi n g c oll a b or ati o n ( H e b ert et al., 2 0 1 4).  

         H e alt h pr of essi o n als d o n ot st a n d al o n e i n t h es e eff orts.  O n e st u d y c o n d u ct e d a 

s yst e m ati c r e v i e w w hi c h r e v e al e d t h at t w e nt y-ei g ht e m piri c al arti cl es i n di c at e d p ar e nts 

p er c ei vi n g t e a c h ers t o pl a y a vit al r ol e i n t h e i n cl u si o n of t h eir c hil dr e n wit h A S D ( F al k m er, 

A n d ers o n, J o ost e n & F al k m er, 2 0 1 5). T h e s c h o ol w as c o nsi d er e d k e y i n cr e ati n g a n e n vir o n m e nt 

t h at e n a bl e d i n cl usi o n t hr o u g h m et h o ds of p ositi v e p e er r el ati o ns, s u p p ort fr o m st aff a n d 

pr e v e nti o n of b ull yi n g ( F al k m er  et al., 2 0 1 5).  P ar e nts a n d s c h o ol pr of essi o n als ar e criti c al 

st a k e h ol d ers i n t h e cr e ati o n, i m pl e m e nt ati o n a n d m o nit ori n g of a pr o c ess c all e d t h e 

I n di vi d u ali z e d E d u c ati o n Pl a n (I E P) f or c hil dr e n wit h A S D ( T u c k er & S c h w art z, 2 0 1 3 ). T his 

I E P is us e d t o est ablis h m e as ur a bl e a n n u al g o als f or t h e c hil d wit h s p e ci al n e e ds, as w ell as, t o 

st at e t h e s p e ci al e d u c ati o n a n d a n y r el at e d s er vi c es or s u p pl e m e nt ar y ai ds t h at t h e s c h o ol will b e 

pr o vi di n g f or t h e c hil d w h o m t h e I E P is b ei n g cr e at e d.  
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         F or c hil dr e n wit h A S D, t h e e xt e nt t o w hi c h t e a c h ers a n d p ar e nts ar e a bl e t o s u c c essf ull y 

c o m m u ni c at e a n d pr o bl e m s ol v e w h e n pr es e nt e d wit h a st u d e nt c o n c er n m a y b e as i m p ort a nt as 

a n y dir e c t i nt er v e nti o n ( A z a d, Ki m, M ar c us, S h eri d a n & M a n d ell, 2 0 1 6). C o m m u ni c ati o n h as 

b e e n wi d el y r e c o g ni z e d b ot h as a f a cilit at or of c oll a b or ati o n a n d a s o ur c e of c o nfli ct w h e n it f alls 

t hr o u g h ( A z a d et al., 2 0 1 6). W hit e ( 2 0 1 4) t o o k d at a fr o m t h e D e p art m e nt of E d u c ati o n i n a mi d-

w est er n U S st at e t o a n al y z e a n d ass ess t h e diff er e nt t y p es of  c o m pl ai nts ass o ci at e d wit h A S D  

t h at w er e fil e d wit h t h e d e p art m e nt. O n c e 9 7 d o c u m e nts w er e s el e ct e d, t h e a ut h or u n d er w e nt a n 

i n d u cti v e c o nt e nt a n al ysis m et h o d ol o g y ( W hit e, 2 0 1 4). O n e of t h e m ai n t h e m es t h at e m er g e d 

w as t h e i d e a of p ar e nt p arti ci p ati o n ( W h it e, 2 0 1 4). I n a p pr o xi m at el y o n e t hir d of t h e s a m pl e, 

c o m pl ai nts w er e ass o ci at e d wit h t h e l a c k of i n p ut fr o m p ar e nts a n d l a c k of p arti ci p ati o n i n m a n y 

f a c ets of t h e s p e ci al e d u c ati o n pr o c ess ( W hit e, 2 0 1 4). T his l a c k of p arti ci p atio n l e a d t o a 

br e a k d o w n i n h o m e -s c h o ol c o m m u ni c ati o n i n r e g ar ds t o t h e d et ail of t h e i n di vi d u ali z e d 

e d u c ati o n pl a n, c o m mitt e e m e eti n gs a n d pr o c e d ur al s af e g u ar ds ( W hit e, 2 0 1 4).  

         A n ot h er s o ur c e of str ess wit hi n t h e e d u c ati o n r e al m is t h e p ar e nts r e p orti n g l o w l e v els of 

p er c ei v e d dis a bilit y -s p e cifi c st aff k n o wl e d g e r e g ar di n g A S D ( T u c k er & S c h w art z, 2 0 1 3). I n t h e 

a b o v e r es e ar c h c o n d u ct e d b y W hit e ( 2 0 1 4), a c o m m o n c o m pl ai nt w as c o n c er n a b o ut t h e tr ai ni n g 

a n d q u alifi c ati o ns of t e a c h ers, p ar a pr of essi o n als a n d t h e s c h o ol st aff i n a d d r essi n g a n d s er vi n g 

st u d e nts wit h A S D. T h er e ar e oft e n g e n er al i n -s er vi c es a n d tr ai ni n g off er e d wit hi n t h e s c h o ols, 

b ut t h es e s essi o ns ar e oft e n n ot d o c u m e nt e d or m o nit or e d ( W hit e, 2 0 1 4). It is als o i m p ort a nt t o 

c o nsi d er t h at p ers o ns t h at m a y i nt er a ct wit h  t h es e c hil dr e n o utsi d e of a cl assr o o m s etti n g: b us 

dri v ers, h all m o nit ors, c af et eri a s er vi c e p ers o ns h a v e n ot r e c ei v e d a n y s ort of tr ai ni n g t o m a n a g e 

or i nt er a ct wit h c hil dr e n wit h A S D ( W hit e, 2 0 1 4).  
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 2. 5. G a ps i n t h e R es e a r c h  

         T h er e ar e s e v er al k e y t h e m es t h at h a v e e m er g e d t hr o u g h t h e r e vi e w of t h e lit er at ur e as 

s e e n a b o v e. I n r e g ar d t o t h e p ers p e cti v e of t h e p ar e nts/ pri m ar y c ar e gi v ers, t h er e h as b e e n 

r es e ar c h i n ot h er p arts of t h e w orl d dis c ussi n g t h e e m oti o n al  a n d s o ci al  i m p a ct t h at a di a g n osis of 

A S D h as o n a f a mil y as w ell as t h e fi n a n ci al str ai n ass o ci at e d wit h  c ari n g f or  a c hil d wit h A S D. 

A n ot h er c o m m o n t o pi c of r es e ar c h is t h e e v al u ati o n of diff er e nt i nt er v e nti o ns b ei n g us e d i n 

diff er e nt p arts of t h e w orl d. W h e n r e vi e wi n g t h e lit er at ur e o n s er vi c e pr o vi d ers t h e m ai n t h e m es 

dis c uss e d w er e t h e str u g gl es i n di a g n osi n g A S D, s p e cifi c all y f or t h e pri m ar y h e alt h c ar e 

pr o vi d ers. T h er e is als o s o m e pr eli mi n ar y r es e ar c h e xisti n g ar o u n d t h e i d e a of c oll a b or ati o n of 

c ar e b et w e e n pr o vi d ers, s p e cifi c all y b et w e e n t h e o c c u p ati o n al t h er a pist a n d s p e e c h l a n g u a g e 

p at h ol o gist i n v ol v e d i n t h e i nt er v e nti o n i m pl e m e nt ati o n f or t h e c hil d wit h A S D. Fi n all y, t h e 

r e vi e w hi g hli g hts t h e m ultif a c et e d t e a m t h at s u p p orts a c hil d wit h A S D, a n d as s u c h t o u c h es o n 

s o m e r es e ar c h  dis c ussi n g t h e r ol e of t e a c h ers wit h a c hil d wit h A S D as w ell as t h eir l e v el of 

k n o wl e d g e a n d e x p ertis e i n t h e ar e a.  

I n a d diti o n t o w h at h as b e e n r e vi e w e d, t h er e is a n o b vi o us n e e d f or m or e r es e ar c h o n h o w 

h a vi n g a c hil d wit h A S D eff e cts c ar e gi v ers, t h e i m p a ct o n t h e c ar e gi v ers’ l a b o ur f or c e 

p arti ci p ati o n, t h e str ess a n d m e nt al h e alt h str u g gl es, i m p a ct o n t h e f a mil y, e v al u ati o n of t h e w ait 

ti m es f or b ot h di a g n osis a n d s er vi c es, t h e c o or di n ati o n of c ar e b et w e e n h e alt h pr of essi o n als 

(i n v ol vi n g t h e d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n, o c c u p ati o n al t h er a pist, s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist, 

ps y c h ol o gist, f a mil y p h ysi ci a n a n d h o w t his tr a nsl at es i nt o t h e s c h o ols), a n d t h e s u p p orts off er e d 

wit hi n t h e s c h o ols a n d c o m m u nit y s u p p orts t h at ar e a v ail a bl e f or t h es e c hil dr e n, h er e,  i n 

N e wf o u n dl a n d. T h er e is als o c urr e ntl y a l a c k of q u alit ati v e r es e ar c h a d dr essi n g t h e e x p eri e n c es 

a n d j o ur n e ys of t h es e c ar e gi v ers.  
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T h er e ar e s e v er al m et h o d ol o gi c al li mit ati o ns t h at h a v e c o m e t o li g ht i n t h e st u di es t h at 

h a v e b e e n r e vi e w e d. O n e of t h e li mit ati o ns of t h e a b o v e E k as et al., ( 2 0 1 6) st u d y t h at w as 

a c k n o wl e d g e d w as t h e f a ct t h at t h e st u d y r eli e d o n s elf -r e p ort of all m e as ur es at a si n gl e ti m e 

p oi nt. A n ot h er li mit ati o n as dis c uss e d i n t h e E k as et al., ( 2 0 1 6) arti cl e w as t h e c h ar a ct eristi cs of 

th e st u d y s a m pl e. T h e p ers o ns i nt er vi e w e d i d e ntifi e d as hi g hl y e d u c at e d, mi d dl e cl ass, m arri e d 

a n d C a u c asi a n. T h e r e alit y of t his t y p e of s a m pl e is t h at it o nl y a d dr ess es o n e v er y s p e cifi c t y p e 

of c o h ort , l e a vi n g a si g nifi c a nt g a p w h e n it c o m es t o ot h er d e mo gr a p hi cs.  

2. 6. C h a pt e r S u m m a r y  

         At first gl a n c e t h er e a p p e ars t o b e q uit e a d e pt h of r es e ar c h p ert ai ni n g t o A S D. H o w e v er, 

w h e n t y pi n g i n s e ar c h t er ms s u c h as y o ut h, c hil d, b arri ers a n d f a cilit at ors i n r el ati o n t o A S D, 

g a ps i n t h e lit er at ur e b e c a m e  m or e a p p ar e nt. T h e l ar g est g a p pr es e nti n g its elf i n t h e f or m of t h e 

l a c k of r es e ar c h r el ati n g t o c hil d a n d y o ut h, as w ell as t h eir c ar e gi v ers of a c c essi n g s er vi c es i n 

g e n er al, b ut es p e ci all y i n Atl a nti c C a n a d a. T his st u d y will us e t h e m es arisi n g fr o m t h e p ati e nt 

j o ur n e y i nt er vi e ws t o s h e d li g ht a n d off er s o m e i nsi g ht t o t h e g a ps t h at h a v e b e e n o utli n e d a b o v e. 

         T h e n e xt  c h a pt er e x pl or es b ot h t h e m et h o ds a n d t h e m et h o d ol o g y us e d i n t his st u d y. 

T h er e is a r e vi e w of h o w t h e st u d y w as  d esi g n e d  a n d c o n d u ct e d , h el pi n g t o d e m o nstr at e a n d 

e ns ur e ri g or, cr e di bilit y a n d tr ust w ort hi n ess.   
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C h a pt e r 3: M et h o ds  

3. 1. T h e R es e a r c h Q u esti o n      

T h e r es e ar c h q u esti o n s e x pl or e d i n t his t h esis w as: 

W er e t h er e b arri ers /f a cilit at ors e n c o u nt er e d b y f a mili es a n d s er vi c e pr o vi d ers w h e n a c c essi n g 

s er vi c es f or A S D i n N e wf o u n dl a n d ? W h at ar e t h e m ai n b arri ers / f a cilit at ors e n c o u nt er e d b y 

f a mili es a n d s er vi c es pr o vi d ers w h e n a c c essi n g s er vi c es f or A S D  i n N e wf o u n dl a n d ?  Ar e t h es e 

b arri ers /f a cilit at ors e n c o u nt er e d at i n di vi d u al, c o m m u nit y a n d s o ci et al l e v els ?  

T h er e w er e s e v er al s u p p orti n g q u esti o ns t h at f o c us e d t o t his q u esti o n as f oll o ws:  

1. ! D o f a mili es a n d s er vi c e pr o vi d ers e n c o u nt er si mil ar a n d/ or diff er e nt b arri ers a n d 

f a cilit at ors w h e n a c c es si n g s er vi c es f or A S D  i n N e wf o u n dl a n d ?   

2. ! If s o, w h at d o es t his s u g g est a b o ut t h e c urr e nt p oi nts of a c c ess f or t h e s yst e ms of c ar e f or 

A S D  i n N e wf o u n dl a n d ?  

3. 2. O nt ol o g y  

        T his t h esis e x pl or e d a n d d es cri b e d s u bj e ct e x p eri e n c es of p arti ci p a nts.  T h e e x p eri e n c es 

w er e e x a mi n e d i n t his a cr oss b ot h p ar e nt a n d s er vi c e pr o vi d er gr o u ps as t h e y e x pr ess e d t h eir 

vi e ws o n t h e i n di vi d u al j o ur n e ys of y o ut h a n d f a mili es w h o ar e tr yi n g t o a c c ess A S D s er vi c es as 

d es cri b e d t h eir u ni q u e e x p eri e n c e. F or e x a m pl e, t h e di a g n osti c f or s o m e p ar e nts w as d es cri b e d as 

v er y l e n gt h y a n d dr a g g e d at pr o c ess, w hil e s o m e p ar e nts d es cri b e d t h e pr o c ess as b ei n g 

“ pr o m pt ” a n d “ effi ci e nt ”. T h es e diff er e n c es i n p ers p e cti v e ill ustr at e t h e v ar yi n g p ers p e cti v es o n 

t h e r e aliti es of s er vi c es f or c hil dr e n wit h A S D i n N e wf o u n dl a n d. As a r es ult of t h e di v ersit y i n 

e x pr essi o ns of e x p eri e n c e, t h e fi n di n gs m ust b e i nt er pr et e d i n n u a n c e d w a ys t o h el p b e gi n t o 

u n d erst a n d t h e m ulti pl e r e aliti es of a c c essi n g c ar e a n d s er vi c es f or A S D i n N e wf o u n dl a n d.  
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3. 3. E pist e m ol o g y  

         S o ci al c o nstr u cti vis m g ui d e d t h e i n v esti g ati o n a n d a n al ysis.  T h e i nt er pr eti v e 

e pist e m ol o g y a cti v at e d t h e p ossi bilit y of i nt er pr eti n g p arti ci p a nt’s e x p eri e n c es t h at h a v e  b e e n c o -

c o nstr u ct e d ( G u b a, 1 9 8 1 ). I n di vi d u als dr a w u p o n e x p eri e n ces t h at h a v e m e a ni n g t o t h e m i n or d er 

t o cr e at e t h eir r e alit y. T h es e e x p eri e n c es w er e c o m m u ni c at e d t hr o u g h i nt er vi e ws a n d I c o-

i nt er pr et e d t h e m b y o utli ni n g r e c urr e nt t h e m es a n d r efl e cti n g o n h o w t h e c urr e nt lit er at ur e 

s u p p orts or c h all e n g es t h es e t h e m es. T hr o u g h t h e pr o c ess of m e eti n g wit h b ot h s er vi c e pr o vi d ers 

a n d p ar e nts w h o ar e tr yi n g t o pr o vi d e or a c c ess s er vi c es wit hi n t h e pr o vi n c e, w e dis c uss e d a n d 

n e g oti at e d t h e iss u es a n d h o w t h es e iss u es m a y b e i nt er pr et e d b y a r es e ar c h er. B as e d o n t h e 

r e c urr e n c e of si mil ar a n d diff er e nt t h e m es wit hi n a n d a cr oss b ot h gr o u ps  I w as a bl e t o gr as p a 

b ett er u n d erst a n di n g of t h e e x p eri e n c es a n d pr o vi d e a c o -c o nstr u cti o n of m e a ni n g s u g g est e d 

r e c o m m e n d ati o ns. T h es e r e c o m m e n d ati o ns ar e o utli n e d i n C h a pt er 5 a n d w er e d eri v ed dir e ctl y 

fr o m t h e p arti ci p a nt i nt er vi e ws a n d als o l a y er e d wit h i nt er pr et ati o n a n d c o nt e xt pr o vi d e d b y 

c urr e nt lit er at ur e a n d m y o w n p ositi o n or st a n d p oi nt i n t h e r es e ar c h er as o utli n e d b el o w.  

3. 4. R es e a r c h e r’s St a n d p oi nt  

    I n 2 0 1 3 I c o m pl et e d a c o urs e off er e d b y E ast er n H e alt h  t o q u alif y m e t o b e e m pl o y e d as a n 

A B A H o m e  T h er a pist . H o w e v er, I n e v er h a d t h e o p p ort u nit y t o w or k wit hi n t h e pr o gr a m, or 

wit n ess a n y of t h e A B A t h er a p y o c c urri n g wit h a c hil d. T o d at e I h a v e n e v er b e e n p ers o n all y 

aff e ct e d b y a  p ers o n w h o h as A S D . As a r es e ar c h er, I will st at e t h at t h e r es e ar c h a n d fi n di n gs of 

t his st u d y c o m e fr o m a pl a c e of g e n ui n e i nt er est a n d c ar e f or y o ut h a n d f a mili es w h o h a v e tri e d 

t o a c c ess s u p p ort f or A S D.  

A n u n d erst a n di n g of r es e ar c h er r efl e xi vit y a n d st a n d p oi nt is k e y t o u n d erst a n di n g h o w 

t h e fi n di n gs of a st u d y ar e c oll e ct e d a n d i nt er pr et e d ( Cr es w ell, 2 0 1 2). I n or d er t o e n g a g e t h e 

p arti ci p a nts i n a r efl e xi v e m a n n er, r es e ar c h ers m ust c o nti n u all y q u esti o n w h at w e k n o w, h o w w e 
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k n o w t his, a n d t h e r el ati o n s hi p w e h a v e wit h t his k n o wl e d g e s o t h at diff er e nt f or ms of d at a c a n 

b e c oll e ct e d t o a d e q u at el y a ns w er o ur q u esti o ns ( L a p a n, Q u art ar oli & Ri e m er, 2 0 1 1). R efl e xi vit y 

als o r e q uir e d t h e r es e ar c h er  t o c all i nt o q u esti o n t h e c ult ur al, hist ori c al a n d p oliti c al nat ur e of 

w h at i nfl u e n c es b ot h t h e e x p e ct ati o ns a n d t h e ass u m pti o ns of t h e r es e ar c h ( L a p a n, Q u art ar oli & 

Ri e m er, 2 0 1 1). F or e x a m pl e, I di d t his b y ass essi n g w h o it w as I w as s p e a ki n g wit h a n d w h at 

t h eir r ol e i n t h e j o ur n e y w as ( p ar e nts v ers us s er vi c e pr o vi ders, p u bli c v ers us pri v at e s e ct ors of 

s er vi c es). I n a d diti o n, r efl e xi vit y w as pr a cti c e d b y ass essi n g a n d r e ass essi n g m y r ol e i n t h e 

s yst e m. T h er e w as c o n c er n t h at as a r es ult of m y tr ai ni n g u n d er t h e A B A pr o gr a m t h at I w o ul d 

d e m o nstr at e s o m e bi as or i nsi d e r k n o wl e d g e t o t h e s er vi c e pr o vi d er v oi c e. H o w e v er, wit h 

c o u ntl ess eff orts of i n w ar d r efl e cti o n, b e c a us e I n e v er h a d t h e o p p ort u nit y t o w or k wit h a f a mil y, 

or b e a p art of t h e pr o c ess of i m pl e m e nt ati o n of A B A t h er a p y, I f elt as t h o u g h I tr ul y h a d n o 

a d diti o n al i nsi g ht t o t h e s er vi c e pr o vi d er as p e ct. P er h a ps t h e k n o wl e d g e of t h e i nt e nti o n of h o w 

t h e pr o gr a m w as t o b e i m pl e m e nt e d c o ul d b e a bi as, b ut t h e pr o c ess of i m pl e m e nt ati o n as a 

s er vi c e pr o vi d er a n d t h e r es p o ns e of a c hil d a n d a f a mil y t o t h e A B A t h er a p y w as s o m et hi n g t h at 

I h a d n e v er b e e n pri v y t o u ntil b ei n g g ui d e d b y m y p arti ci p a nts i n t his st u d y.  

3. 5 . D at a C oll e cti o n  

         I w as p ers o n all y r es p o nsi bl e f or t h e r e cr uit m e nt, d at a c olle cti o n, a n d a n al ysis of t h e 1 1 

i nt er vi e ws. I f oll o w e d e x a ctl y t h e pr o c ess d esi g n e d b y t h e CI H R A c c ess M e nt al H e alt h Pr oj e ct 

( A C C E S S-M H) t e a m f or t h e et hi c al c oll e cti o n of t h e i nt er vi e w d at a.  T his i n cl u d e d t h e et hi cs, 

c o ns e nt, j o ur n e y i nt er vi e w t o ols, j o ur n e y m a p pi n g b o ar d, i nt er vi e w pr o m pts, fi el d n ot e g ui d es, 

a n d pr ot o c ol f or i nt er vi e wi n g ( S e e Till e c z e k, B ell, M u nr o a n d G all a nt, 2 0 1 7 f or d et ail e d 

m et h o d ol o gi c al d es cri pti o n).  A w or ks h o p w as h el d i n M a y 2 0 1 5 i n t h e l a b of C o -PI, Dr. K at e 

Till e c z e k’s Y o u n g Li v es R es e ar c h L a b or at or y t o tr ai n t h e t e a m a n d gr a d u at e r es e ar c h e rs i n all 

c o m p o n e nts of t h e i nt er vi e w pr o c ess t h at w as d esi g n e d t h er e. All i nt er vi e ws w er e tr a ns cri b e d at 



E X P L O RI N G S E R VI C E S F O R C HI L D R E N WI T H A U TI S M S P E C T R U M DI S O R D E R   3 9  
 

t h e Y o u n g Li v es R es e ar c h L a b or at or y b y hir e d tr a ns cri b ers .  T h er e w er e t w o diff er e nt f or ms of 

d at a c oll e cti o n f or t his c urr e nt pr oj e ct: a d e m o gr a p hi c f a c e s h e et (s e e A p p e n di x A) a n d a n 

i n di vi d u al j o ur n e y m a p pi n g i nt er vi e w. T h e d e m o gr a p hi c f a c e s h e et w as d e v el o p e d f or t h e 

A C C E S S -M H st u d y. F or t h e p ur p os e of t his p arti c ul ar t h esis, o nl y p orti o ns of t h e j o ur n e y 

m a p pi n g i nt er vi e ws w er e a n al y z e d. F or t h e p ur p os e of n arr o wi n g t his t h esis, t h e f a c e s h e ets w er e 

n ot us e d i n t h e a n al ysis pr o c ess, b ut t h e d at a r e m ai ns a p art of t h e l ar g er A C C E S S -M H pr oj e ct.  

         T h e us e of fi el d n ot es w as  i n c or p or at e d i n or d er t o s u m m ari z e m e nt al n ot es w hi c h w er e 

c oll e ct e d b ef o r e, d uri n g a n d aft er t h e i nt er a cti o n wit h t h e p arti ci p a nt. T h es e n ot es w er e  l at er us e d 

t o h el p j o g t h e r es e ar c h er’s m e m or y of m o m e nts of o bs er v ati o n or i nt er a cti o n (B ail e y, 1 9 9 6). At 

ti m es t h e fi el d n ot es w er e us e d as a s u p pl e m e nt ar y s o ur c e of i nf or m ati o n.  H o w e v er, t h es e fi el d 

n ot es w er e m ostl y us e d f or g ai ni n g f o c us a n d p ers p e cti v e b ef or e e nt eri n g or aft er c o mi n g o ut of 

t h e i nt er vi e w. F or s e v er al of t h e i nt er vi e ws t h e p arti ci p a nts w er e e m oti o n al, u ps et a n d fr ustr at e d. 

T h es e fi el d n ot es pr o vi d e d t h e o p p ort u nit y t o e x pr ess h o w t h e p arti ci p a nt’s e m oti o ns i m p a ct e d 

m e as a n i nt er vi e w er, a n d  all o w e d m e t o  d e c o m pr ess a n d e x pr ess h o w  t h e i nt er vi e w i m p a ct e d 

m e . T h e fi el d n ot es pr o vi d e d m e t h e o p p ort u nit y t o bri efl y r efl e ct o n w h at w as dis c uss e d, l et g o 

a n y t h o u g hts a n d o pi ni o ns a n d t h e n m o v e f or w ar d wit h o ut e m oti o n or bi as. T h es e fi el d n ot es 

w er e n ot us e d i n t h e pr o c ess of a n al ysis as t h e y di d n’t a p p e ar t o h a v e a n y si g nifi c a n c e o n t h e 

s p e cifi c t h e m es t h at w er e e xtr a ct e d fr o m t h e i nt er vi e w.  

         W h e n t h e p arti ci p a nt arri v e d, a n o v er vi e w of t h e pr o c e d ur e w as e x pl ai n e d a n d a r e vi e w 

of t h e c o ns e nt f or m w as c o n d u ct e d. O n t h eir o w n ti m e, t h e y w er e pr o vi d e d t h e o p p ort u nit y t o 

r e a d t hr o u g h t h e c o ns e nt a g ai n, a n d o n c e i nf or m e d c o ns e nt w as pr o vi d e d b ot h v er b all y a n d 

writt e n , t h e y w er e pr o vi d e d t h e o p p ort u nit y t o w or k t hr o u g h t h e d e m o gr a p hi c f a c e s h e et. It w as 

d es cri b e d t o t h e m t h at t his f a c e s h e et w as a d diti o n al i nf or m ati o n, a n d t h e y w er e w el c o m e t o fill 

o ut as littl e or as m u c h as t h e y f elt c o mf ort a bl e s h ari n g. Fr o m t his d e m o gr a p hi c f or m, 
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i nf or m ati o n r e g ar di n g s u c h t hi n gs as t h eir c ult ur al a n d s o ci o e c o n o mi c st at us c o ul d b e o bj e cti v el y 

i d e ntifi e d. 

         Aft er all of t h e writt e n p a p er w or k  w as c o m pl et e d , t h e i nt er vi e ws w er e c o n d u ct e d a n d 

us u all y l ast e d a n y w h er e b et w e e n 3 0 a n d 1 2 0 mi n ut es. T h es e i nt er vi e ws w er e a u di o r e c or d e d. 

T h e i nt er vi e ws w er e g ui d e d t hr o u g h a s eri es of pr e -cr e at e d pr o m pts. T h e pr o m pts w er e 

or g a ni z e d t hr o u g h f o ur diff er e nt “ p h as es ”: e arl y si g ns; e nt eri n g/ n ot e nt eri n g t h e s yst e m; e xits 

a n d r et ur n t hr o u g h t h e s yst e m; r e c o m m e n d ati o ns a n d dir e cti o ns. T h es e pr o m pts w er e n ot 

r o uti n el y f oll o w e d, a n d w er e m or e s o us e d as a t o ol f or f o c usi n g/ r ef o c usi n g t h e p arti ci p a nt o n 

t h e f o c us of t h e i nt er vi e w. As e v er y p arti ci p a nt is a u ni q u e i n di vi d u al, e a c h i nt er vi e w t o o k o n its 

o w n f or m a n d as s u c h w as g ui d e d i n diff er e nt w a ys. T h e u n d erl y i n g f o c us of all i nt er vi e ws w as 

t o a d dr ess a n y b arri er a n d/ or f a cilit at ors t h at t h e y h a d e n c o u nt er e d i n t h eir j o ur n e y t hr o u g h t h e 

s yst e m, t h e r es o ur c es i n pl a c e t o h el p d e al wit h t h es e is s u es a n d w h et h er or n ot t h e y w er e 

a c c essi bl e/ h el pf ul or n ot. All s u p p orti n g d o c u m e nts , s u c h as c o ns e nt f or ms, us e d d uri n g t h e 

a ct u al i nt er vi e w pr o c ess c a n b e f o u n d i n t h e A p p e n di c es (s e e A p p e n di x B, C, D)  

3. 6. S a m pli n g St r at e g y  

T h e s a m pli n g str at e g y w as p ur p osi v e a n d d esi g n e d b y Dr. K at e Till e c z e k a n d t h e 

A C C E S S -M H t e a m.  T h e A C C E S S -M H t e a m o utli n e d a n Atl a nti c S a m pl e Fr a m e w hi c h i n cl u d e d 

a n u m b er of p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers t h at m ust b e i nt er vi e w e d fr o m e a c h pr o vi n c e, wit hi n a 

c ert ai n a g e gr o u p. D u e t o t h e f a ct t h at t h e g o al of t his r es e ar c h w as n ot t o g e n er ali z e t h e fi n di n gs 

t o a p o p ul ati o n, b ut i nst e a d t o o bt ai n i nsi g ht i nt o a s p e cifi c i n di vi d u al a n e x p eri e n c e, t h e n t h e 

a p pr o pri at e m et h o d of s a m pli n g is p ur p os ef ul s el e cti o n s o t h at t h e i n di vi d u als s el e ct e d c a n 

m a xi mi z e u n d erst a n di n g of t h e p h e n o m e n o n ( O n w u e g b u zi e & L e e c h, 2 0 0 7). T h e f oll o wi n g t hr e e 

m ai n c o nsi d er ati o ns w er e f ulfill e d i n i m pl e m e nti n g a p ur p os ef ul s a m pli n g str at e g y: w h o is b ei n g 

s el e ct e d f or t h e st u d y, w h at t y p e of s a m pli n g will o c c ur a n d w h at will t h e s a m pl e si z e b e 
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( Cr es w ell, 2 0 1 2). I n a d diti o n, t h e si z e of t h e Atl a nti c C a n a di a n s a m pl e r eli e d o n s at ur ati o n, 

d efi n e d as t h e p oi nt at w hi c h n o n e w i nf or m ati o n or t h e m es ar e b ei n g o bs er v e d i n t h e d at a 

( G u est, B u n c e & J o h ns o n, 2 0 0 6).  T his w as als o t h e c as e i n m y s u b-s a m pl e of N e wf o u n dl a n d 

a n d L a br a d or p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers. All p arti ci p a nts w er e r e cr uit e d fr o m t h e isl a n d 

p orti o n of t h e pr o vi n c e d u e t o t h e f a ct t h at f u n di n g w as n ot s uffi ci e nt t o tr a v el t o L a br a d or t o 

c o n d u ct r es e ar c h.  

I s el e ct e d t w o c at e g ori es of p arti ci p a nts fr o m t h e l ar g er A C C E S S -M H s a m pl e of y o ut h, 

p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers a n d c h os e o nl y t h os e d e ali n g wit h A S D fr o m o n e pr o vi n c e 

( N e wf o u n dl a n d). T h e crit eri a a d h er e d t o w h e n u n d er g oi n g s el e cti o n of t h e s a m pl e w as: e ac h 

p ar e nt/ g u ar di a n p arti ci p a nt h a d l e g al a ut h orit y t o c ar e f or t h eir y o ut h wit h s u c h a c urr e nt 

di a g n osis or s elf -i d e ntifi e d as A S D . T h e crit eri a f or t h e h e alt h c ar e  s er vi c e pr o vi d ers w as: h e alt h 

c ar e pr of essi o n als w h o pr o vi d e d pr e v e nti v e, c ur ati v e, pr o m oti o n al or r e h a bilit ati v e h e alt h c ar e 

s er vi c es t o i n di v i d u als, f a mili es, or p ers o ns i n a n a d mi nistr ati v e r ol e , s u c h as m a n a g er,  wit h 

r es p e ct t o t h es e s er vi c es. T h e c o m m u nit y-b as e d s er vi c e pr o vi d ers w er e s el e ct e d fr o m t h e crit eri a 

t h at t h e y w er e pr of essi o n als w h o w or k e d i n a c o m m u nit y or g a ni z ati o n or s c h o ol a n d w h o 

pr o vi d e d s er vi c es t o i n di vi d u als, f a mili es, or c o m m u niti es or p ers o ns i n a n a d mi nistr ati v e r ol e 

wit h r es p e ct t o s er vi c es ass o ci at e d wit h c hil dr e n wit h A S D . All p arti ci p a nts w er e r e q uir e d t o b e 

fl u e nt i n E n glis h, b e o v er t h e a g e of 1 9 a n d w er e b ot h willi n g a n d a bl e t o p arti ci p at e i n a n 

i nt er vi e w. T h er e w as n o a d diti o n al e x cl usi o n crit eri a ot h er t h a n t h e a b o v e st at e d as p ects. M y 

s u b -s a m pl e of 1 2  p arti ci p a nts w er e s el e ct e d b e c a us e t h e y m et all t h e crit er i a f or o n e of t h e 

p arti c ul ar gr o u ps, t h er ef or e f or mi n g a h o m o g e n o us s a m pli n g ( S uri, 2 0 1 1).  

3. 7. R e c r uit m e nt St r at e g y  

I w as r es p o nsi bl e f or t h e r e cr uit m e nt of t h e p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers i n t his t h esis. 

R e cr uit m e nt w as or g a ni z e d a n d s u p p ort e d b y t h e p r oj e ct’s pri n ci p al i n v esti g at ors w h o w er e 
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c o or di n ati n g t h e l ar g er A C C E S S -M H pr oj e ct as a w h ol e. T h e i nt er vi e ws g at h er e d a n d us e d i n 

t his t h esis ar e a s m all p orti o n of i nt er vi e ws t h at f or m a m u c h l ar g er s et of Atl a nti c C a n a d a d at a 

t h at h as b e e n g at h er e d i n t h e CI H R-f u n d e d A C C E S S-M H pr oj e ct ( htt p:// a c c ess -

m e nt al h e alt h. c a/ ). O n c e p arti ci p a nts e x pr ess e d i nt er est, t h e pr oj e ct m a n a g er f or t h e A C C E S S-

M H pr oj e ct c o n n e ct e d wit h t h e p arti ci p a nt s o t h at a ti m e a n d l o c ati o n f or t h e i nt er vi e w c o ul d b e 

s et u p. At t his p oi nt, t h e f oll o wi n g d o c u m e nts w er e p ass e d o n t o t h e p arti ci p a nt: a m or e i n -d e pt h 

e x pl a n ati o n of t h e pr oj e ct, a c o p y of t h e c o ns e nt f or m, as w ell as, a c o p y of t h e p ot e nti al g ui di n g 

q u esti o ns f or t h e i nt er vi e w. T h e i nt er vi e w pr o c ess t h at w as c arri e d o ut f or s a m pli n g w as 

c o n gr u e nt b ot h wit h t h e p ur p os ef ul c o n v e ni e n c e s a m pli n g st yl e, a n d t h e e x p e ct e d s a m pli n g st yl e 

of a m et h o d ol o g y t h at w as c arri e d o ut i n t h e A C C E S S -M H pr oj e ct ( Till e c z e k, B ell, M u nr o & 

G all a nt, 2 0 1 7).  

Ori gi n all y t h er e w as a c o n n e cti o n m a d e wit h a d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n, t h e m a n a g er 

of s e ni or t h er a pists i n t h e A B A  A n al ysis t h er a p y pr o gr a m, a n d a pri m ar y s c h o ol t e a c h er. T h e 

g o al i n m a ki n g t h es e t hr e e diff er e nt c o n n e cti o ns w as t o t a p i nt o t h e h e alt h c ar e, e d u c ati o n a n d 

c o m m u nit y s e ct ors of y o ut h A S D . It w as fr o m t h es e t hr e e c o nt a cts t h at a c c ess w as g ai n e d t o 

ot h er k e y p arti ci p a nts a n d st a k e h ol d ers w h o w er e i nt er est e d i n s u p p orti n g a n d pr o m oti n g t h e 

r es e ar c h t h at w as b ei n g c o n d u ct e d. Aft er t h e i niti al r e cr uit m e nt blit z o c c urr e d, r e-e v al u ati o ns of 

a n y g a ps i n r e cr uit m e nt w er e m a d e. T hr o u g h s n o w b all pr o c ess es, p ur p os ef ul c o n v e ni e n c e 

s a m pli n g c o nti n u e d t o r e cr uit ot h er d o ct ors, m a n a g ers, t e a c h ers a n d p ar e nts.  W h e n s n o w b all 

s a m pli n g is e m pl o y e d i n t h e st u d y of s o ci al s yst e ms a n d n et w or ks, t his p arti c ul ar m et h o d c a n 

d eli v er a u ni q u e t y p e of k n o wl e d g e ( N o y, 2 0 0 8). T his is s u p p o rti v e as t o w h y s n o w b all s a m pli n g 

w as v al u a bl e i n t h e r e cr uit m e nt of p arti ci p a nts f or t his p arti c ul ar st u d y.  
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3. 8. S u b -S a m pl e f o r T h esis  

El e v e n i nt er vi e ws w er e c o n d u ct e d wit h t w el v e p arti ci p a nts. T w o of t h e p arti ci p a nts c h os e 

t o b e i nt er vi e w e d t o g et h er. Th e s e v e n s er vi c e pr o vi d ers i n cl u d e d a p e di atri ci a n, o c c u p ati o n al 

t h er a pist, c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist, s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist, t w o i nstr u cti o n al r es o ur c e 

t e a c h ers a n d a n e arl y c hil d h o o d e d u c at or fr o m v ar yi n g l o c ati o ns a cr oss t h e isl a n d.  R e cr uit m e nt 

i n t h e s er vi c e pr o vi d er gr o u p  c e as e d aft er t his p oi nt as t h er e w as a g o o d r e pr es e nt ati o n of s er vi c e 

pr o vi d ers a n d d at a s at ur ati o n w as m et s u c h t h at si mil ar t h e m es of b arri ers a n d f a cilit at ors w er e 

r e o c c urri n g. A si mil ar pr o c ess w as c arri e d o ut f or t h e p ar e nt p arti ci p a nts. T h er e w as a t ot al of 

fi v e p ar e nts i nt er vi e w e d. T hr e e of t h es e p ar e nts h a d a c hil d w h o h a d b e e n di a g n os e d wit h A S D 

wit hi n si x  m o nt hs of t h e i nt er vi e w, a n d t w o  p ar e nt s h a d a c hil d w h o h a d b e e n di a g n os e d wit h 

A S D as l o n g as si x y e ars pri or t o t h e i nt er vi e w.  U ni q u el y, o n e of t h es e p ar e nts h a d t w o c hil dr e n 

w h o w er e di a g n os e d wit h A S D.  T h er e w as q uit e a wi d e r a n g e of e x p eri e n c es o n t h e fr a m e of 

t h eir j o ur n e ys a n d als o d u e t o t h eir g e o gr a p hi c l o c ati o ns a n d t h eir fi n a n ci al r es o ur c es. Af t er fi v e 

i nt er vi e ws v ari o us t h e m es  w er e d e v el o p e d fr o m t h e d at a a n d a cl e ar u n d erst a n di n g of t h e d at a i n 

t h e li g ht of t h e r es e ar c h q u esti o ns e m er g e d. As s u c h, t h e s at ur ati o n of d at a w as o bt ai n e d 

( Cr es w ell, 2 0 1 2). F urt h er m or e, S a n d el o ws ki ar g u es t h at a s a m p l e si z e m ust b e s m all e n o u g h t h at 

t h e i nf or m ati o n o bt ai n e d c a n b e eff e cti v el y m a n a g e d, b ut l ar g e e n o u g h t o pr o vi d e a w ell 

u n d erst o o d e x p eri e n c e ( S a n d el o w s ki, 1 9 9 5). As t h e r es e ar c h er, I us e d t his pr e mis e t o g ui d e m y 

s a m pli n g, as I r eli e d o n m y r es e ar c h er ex p eri e n c e a n d b y ass essi n g t h e d at a as it u nf ol ds, I w as 

a bl e t o a n al y z e i n r el ati o n t o t h e g o al of t h e r es e ar c h a n d d et er mi n e if t h e n u m b er of p arti ci p a nts 

i nt er vi e w e d w as s uffi ci e nt.   

3. 9. D at a A n al ysis  

         F or t h e 1 1 i nt er vi e ws  us e d f or t his t h esi s, t h e i niti al d at a a n al ysis b e g a n wit h r e a di n g of 

t h e tr a ns cri b e d i nt er vi e ws s e v er al ti m es. Wit h e a c h r e vi e w of t h e tr a ns cri pti o n, i niti al n ot es w er e 
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m a d e al o n g wit h r ef er e n c e t o a n y c orr es p o n di n g fi el d n ot es. Fr o m t h es e n ot es, t h e n e xt st e p w as 

f or m ul atin g t h e m es i n t h e pr o c ess i d e ntifi e d b el o w. T h e g o al of t h e d at a a n al ysis w as t o g e n er at e 

a t h e m ati c a n al ysis f or e a c h p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d er a n d t h e n t o e x a mi n e t h es e t h e m es 

a cr oss t h e w h ol e p ar e nt gr o u p, s er vi c e pr o vi d er gr o u p a n d fi n all y b et w e e n gr o u ps. T h e m ai n 

b arri ers a n d f a cilit at ors t h at e m er g e d fr o m t h es e t h e m es ar e i n cl u d e d i n t h e r es ults s e cti o n a n d 

s u m m ar y. T h es e m ai n b arri ers a n d f a cilit at ors l ai d t h e gr o u n d w or k f or d o mi n a nt t h e m es t h at ar e 

b ot h arti c ul at e d a n d d es cri b e d i n t h e R es ults s e c ti o n. 

3. 9. 1. T h e m ati c A n al ysis.  

         T h e m ati c a n al ysis w as s el e ct e d as it off ers a n a c c essi bl e a n d t h e or eti c all y fl e xi bl e 

a p pr o a c h t o a n al y zi n g q u alit ati v e d at a ( Br a u n & Cl ar k e, 2 0 0 6). T h e m ati c a n al ysis a cts as a n 

a c c essi bl e a n d s yst e m ati c a p pr o a c h f or  g e n er ati n g c o d es a n d t h e m es fr o m t h e q u alit ati v e d at a 

c oll e ct e d fr o m t h e i nt er vi e ws ( Br a u n & Cl ar k e, 2 0 0 6). T h e first st e p t o t h e t h e m ati c a n al ysis f or 

e a c h of t h e p arti ci p a nts w as a g e n er al r e a d of t h e tr a ns cri pti o n t o r e -f a mili ari z e m ys elf wit h t h e 

i nt er vi e w. T his pr o c ess als o h el p e d vi e w t h e i nt er vi e w as a c o m pl et e j o ur n e y v ers us a st e p- b y - 

st e p q u esti o n a n d a ns w er pr o c ess. U p o n t h e s e c o n d r e a di n g of t h e tr a ns cri pt, hi g hli g hti n g 

o c c urr e d, i n di c ati n g i m p ort a nt as p e cts of t h e i nf or m a nt’s st or y, w h et h er i t b e s p e cifi c 

e x p eri e n c es, t h o u g hts, f e eli n gs or o pi ni o ns a b o ut t h e h e alt h c ar e or e d u c ati o n s yst e m e x pr ess e d as 

b arri er a n d/ or f a cilit at ors a n d/ or a n y r e c o m m e n d ati o ns t h e y m a d e t o i m pr o v e t h e s yst e m ( a c c ess 

or c ar e ).  Br a u n a n d Cl ar k e ( 2 0 0 6) r ef er t o  t his as c o d es a n d ar e us e d as t h e b uil di n g bl o c ks t o 

s u p p ort e m er gi n g t h e m es. As pr e vi o usl y m e nti o n e d ( C h a pt er 1) b arri ers w er e d efi n e d i n t h e 

lit er at ur e as cir c u mst a n c e or o bst a cl es t h at pr e v e nt c o m m u ni c ati o n or pr o gr ess i n a c c ess t o c ar e. 

I n d et er mi ni n g w h at t o hi g hli g ht i n t h e d at a, I r e vi e w e d t h e lit er at ur e a b o ut e xisti n g  b arri ers a n d 

c o m p ar e d it t o w h at  t h e p arti ci p a nts s h ar e d. I hi g hli g ht e d q u ot ati o ns or ar e as of t h e i nt er vi e w t h at 

p arti ci p a nts s e e m e d t o b e c o m e e m oti o n al a b o ut a n d/ or or t e n d e d t o e x p a n d u p o n or g a ni c all y. F or 
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e x a m pl e, f a mil y s u p p ort w as dis c uss e d b y e v er y p ar e nt as b ei n g a k e y f a cilit at or t o b ot h 

a c c essi n g c ar e, r e c ei vi n g pr o p er c ar e a n d m a ki n g g ai ns wit hi n tr e at m e nt.  

    F oll o wi n g t h e hi g hli g hti n g pr o c ess, a fi n al o v er all r e a d of t h e tr a ns cri pt l e d t o t h e writi n g of 

s u m m ar y n ot es f or t h e tr a ns cri pts.  S u m m ari es i n cl u d e d dir e ct q u ot es fr o m t h e p arti ci p a nt a n d/ or 

a s e nt e n c e or t w o c o m m u ni c ati n g t h e e x p eri e n c e t h e p arti ci p a nt d es cri b e d. T h es e s u m m ari es 

w er e t h a n t a k e n  a n d f or m ul at e d i nt o a p art i ci p a nt s p e cifi c w or d d o c u m e nt titl e d C o di n g 

D o c u m e nt  ( S e e A p p e n di x K). O n c e t h e i nt er vi e w w as t h or o u g hl y r e vi e w e d, hi g hli g ht e d a n d t h e 

s u m m ari es e xtr a ct e d a n d or g a ni z e d i n i n di vi d u al d o c u m e nts f or e a c h p arti ci p a nt, t h e d o c u m e nt 

w as pri nt e d.  It w as fr o m t his pri nt e d fi n al d o c u m e nt t h at t h e pr o c ess of t h e t h e m ati c a n al ysis 

w as c o m pl et e d.      

         T h e c o m pl eti o n of t h e t h e m ati c a n al ysis b e g a n wit h t h e s u m m ari es w hi c h w er e or g a ni z e d 

as t h e e m er g e nt t h e m es of t h e d at a a n d w er e us e d t o pr o vi d e a fr a m e w or k f or or g a ni zi n g a n d 

r e p orti n g o n t h e o bs er v ati o ns m a d e b y t h e r es e ar c h er ( Br a u n & Cl ar k e, 2 0 0 6).  A t h e m e w as 

d es cri b e d b y o n e or t w o w or ds s u c h as: di a g n osti c pr o c ess or c o m m u nit y s er vi c es. A diff er e nt 

c ol o ur w as c h os e n f or e a c h diff er e nt t h e m e. O n c e a c ol o ur w as a p pli e d, t h e p arti ci p a nt 

d o c u m e nts w er e r e vi e w e d a n d hi g hli g ht e d t o i n di c at e w hi c h t h e m es w er e pr es e nt a cr oss t h e 

diff er e nt i nt er vi e ws ( c o ul d b e e asil y vi e w e d o n c e t h e c ol o ur c o di n g t o o k pl a c e). It is i m p ort a nt t o 

n ot e t h at at t his st a g e it b e c a m e e vi d e nt t h at t h e t w o s e p ar at e gr o u ps  (s er vi c e pr o vi d ers a n d 

p ar e nts) w er e t o b e tr e at e d s e p ar at el y as t h e t h e m es g e n er at e d w er e diff er e nt. 

All t h e m es e xtr a ct e d w er e d o n e s o b as e d o n t h e r el e v a n c e t o t h e g ui di n g r es e ar c h 

q u esti o ns. E x cl u d e d w er e t h e t h e m es t h at di d n ot a d d cl arit y t o t h e r es e ar c h q u esti o n. T h e m es 

o nl y bri efl y m e nti o n e d b y f e w p arti ci p a nts (f or e x a m pl e, l o n gi n g f or n or m al c y) w er e r e m o v e d at 

t his p oi nt i n a n al ysis.   
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T h e r e c urri n g t h e m es ar e pr es e nt e d i n t h e R es ults C h a pt er.  H o w e v er, as a pr e -or g a ni zi n g 

h e uristi c f or t h e r e a d er, t h e r e c urri n g t h e m es f or t h e p ar e nts w er e: t h e di a g n osti c pr o c ess, a c c ess 

t o h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c es, A B A a n d t h e e d u c ati o n s yst e m. F or s er vi c e pr o vi d ers, t h e 

r e c urri n g t h e m es w er e: di a g n osti c pr o c ess es, a c c ess t o h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c es, A B A 

a n d t h e e d u c ati o n s yst e m. S o m e of t h es e t h e m es w er e e x p e ct e d fr o m t h e r es e ar c h o utli n e d i n t h e 

i nt er vi e w g ui d e pr o vi d e d b y t h e A C C E S S- M H pr oj e ct ( Till e c z e k et al., 2 0 1 4). T h er e w er e 

s e v er al a d diti o n al t h e m es t h at e m er g e d. I n a sit u ati o n w h er e b y a s u m m ar y c o ul d fi t u n d er m or e 

t h a n o n e t h e m e, it w as c ol or e d b y b ot h c ol ors a n d c o nsi d er e d i n t h e a n al ysis u n d er b ot h s e cti o ns. 

T hr o u g h t h e us e of b ot h n e wl y cr e at e d d o c u m e nts, it w as si m pl e t o g e n er at e a cl e ar a n d 

c o m pr e h e nsi v e pi ct ur e of h o w diff er e nt pi e c es of t h e i n di v i d u al’s j o ur n e y fit t o g et h er as t h e y 

e n c o u nt er e d, n e g oti at e d or r a n i nt o e a c h b arri er or f a cilit at or. A c o m p osit e list w as cr e at e d of 

t h e m es t h at w er e f o u n d i n m ulti pl e p arti ci pa nt d o c u m e nts  (t h e m ati c c o di n g). E a c h n ot e d t h e m e 

w as li n k e d t o a s p e cifi c r ef er e n c e m a d e b y t h e p arti ci p a nt a n d/ or e x e m plifi e d b y a dir e ct q u ot e.  

3. 1 0. M et h o d ol o gi c al C o n g r u e n c e  

A c c or di n g t o B ur ns  ( 1 9 8 9), t h er e ar e f o ur ar e as r e q uir e d t o e ns ur e m et h o d ol o gi c al 

c o n gr u e n c e i n q u alit ati v e r es e ar c h. T h es e ar e: d o c u m e nt, pr o c e d ur al a n d e t hi c al ri g or a n d 

a u dit a bilit y . T h er e ar e a n u m b er of str at e gi es e m pl o y e d t o a d dr ess m et h o d ol o gi c al c o n gr u e n c e i n 

t his t h esis w hi c h ar e e x pl ai n e d i n t h e f oll o wi n g s u bs e cti o ns.   

I n a d diti o n, t his st u d y f oll o w e d s e v er al g ui d eli n es f or ri g o ur. Firstl y, t h e p arti ci p a nts fit 

wit hi n t h e i n cl usi o n crit eri a s u c h t h at t h e y w er e a p ar e nt of a c hil d/ y o ut h w h o h as b e e n or is i n 

t h e pr o c ess of b ei n g di a g n os e d wit h A S D or  t h e y ar e a c o m m u nit y or m e di c al s er vi c e pr o vi d er 

w h o i nt er a cts or pr o vi d es s er vi c e wit h a c hil d w h o h as b e e n or is i n t h e pr o c ess of b ei n g 

di a g n os e d wit h A S D. A n ot h er g ui d eli n e t o c ertif y ri g o ur is e ns uri n g pr o p er d e v el o p m e nt of 
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c hr o n ol o g y, d es cri bi n g cl e arl y w h at t h e p arti ci p a nts s ai d a n d h o w t h e y s ai d it as p er pr o p er 

t h e m ati c a n al ysis ( Cr es w ell, 2 0 1 2). 

3. 1 0. 1. D o c u m e nt ri g o r.  

         B ur ns d efi n es d o c u m e nt ri g or as t h e pr es e nt ati o n of all st u d y el e m e nts i n a cl e ar a n d 

or g a ni z e d m a n n er ( 1 9 8 9). T his t h esis o utli n es t h e st u d y p ur p os e, r es e ar c h q u esti o n, si g nifi c a n c e, 

a n d lit er at ur e r e vi e w i n t w o cl e arl y o utli n e d c h a pt ers: I ntr o d u cti o n a n d Lit er at ur e R e vi e w. T h e 

m et h o d ol o g y a n d t h e m et h o d ol o gi c al t o ols ar e cl e arl y st at e d a n d d es cri b e d i n t h e M et h o d ol o g y 

c h a pt er. I n cl u d e d i n t his m et h o d ol o g y s e cti o n ar e t h e et hi c al c o nsi d er ati o ns i n w hi c h t h e 

A C C E S S -M H pr oj e ct w as i m pl e m e nt e d s o t h at t his st u d y c o ul d b e a p pr o v e d b y t h e 5 diff er e nt 

u ni v ersiti es R es e ar c h Et hi cs B o ar ds as p er t h e u ni v ersit y of e a c h of t h e 5 diff er e nt PIs. El e m e nts 

s u c h as a n al ysis, fi n di n gs a n d r e c o m m e n d ati o ns ar e pr es e nt e d i n t h e s u bs e q u e nt c h a pt ers. T h e 

A p p e n di x s e cti o n h o us es s a m pl es of a n y f or ms, pr o c ess es, or d o c u m e nts t h at w as us e d 

t hr o u g h o ut t h e st u d y pr o c ess. T hr o u g h o ut t h e pr o c ess of t h e st u d y t h er e w as si g nifi c a nt tr ai ni n g, 

m o nit ori n g a n d s u p er visi n g pr o vi d e d b y m y s u p er vis or y c o m mitt e e, as w ell as m e m b er of t h e 

A C C E S S -M H t e a m.  

3. 1 0. 2. P r o c e d u r al ri g o r.  

         F oll o wi n g B ur ns ( 1 9 8 9) , t h e w a y t o h el p e ns ur e pr o c e d ur al ri g or is t o e x e c ut e t h e 

r ese ar c h pr o c ess as i nt e n d e d . T his c a n b e c arri e d o ut b y t h e r es e ar c h er r e c or di n g t h e st e ps t h ey 

h a v e t a k e n s o t h at it c a n b e c o m p ar e d t o t h e i niti al i nt e nt, t h us c o nfir mi n g t h e a c c ur a c y. T h e 

pr oj e ct us es t h e t o ol of fi el d n ot es t hr o u g h o ut t h e d at a c oll e cti o n pr o c ess s o t h at t h e pr o c ess of 

t h e i nt er vi e ws c o ul d b e d o c u m e nt e d a n d r e vi e w e d t o i d e ntif y if a n y cir c u mst a nti al s p e ci alti es or 

d e vi ati o ns o c c urr e d fr o m t h e pl a n n e d pr o c e d ur e. As m e nti o n e d a b o v e, t h er e w as tr ai ni n g p ut i n 

pl a c e b ef or e a n y r es e ar c h ers w e nt i nt o t h e fi el d. T hr o u g h t h es e tr ai ni n g s essi o ns t h er e w er e v er y 

d et ail e d w or ks h o ps o n q u ali t ati v e r es e ar c h, p ati e nt j o ur n e y m a p pi n g a n d t h e pr o c ess a n d 
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pr o c e d ur e of t h e q u alit ati v e i nt er vi e ws I  w o ul d b e c o n d u cti n g . T h es e w or ks h o ps pr o vi d e d 

e xtr e m e f o c us a n d att e nti o n s o t h at I c o ul d f e el c o nfi d e nt a n d w ell e q ui p p e d i n m y a bilit y t o 

c o n d u ct t his q u alit ati v e i nt er vi e w c o m bi n e d wit h t h e p ati e nt j o ur n e y m a p pi n g pr o c ess es. I w as 

t h e s ol e c oll e ct or of d at a f or m y p orti o n of t h e pr oj e ct. T his h el ps e ns ur e t h at c o nsist e n c y w as 

k e pt, a n d pr o c e d ur e w as f oll o w e d.  

         T h e i nt er vi e ws us e d  a s e mi -str u ct ur e d f or m at. H o w e v er, e a c h p arti ci p a nt m a y  h a v e t h eir 

o w n i nt er pr et ati o n of t h e q u esti o ns, t h eir o w n dir e cti o n of t h eir st or y a n d t h e i nt er vi e w er w e nt 

wit h t h e fl o w of e a c h p arti ci p a nt, all o wi n g t h e m t o tr a v el t hr o u g h t h eir j o ur n e y as n at ur all y as 

p ossi bl e. I n e a c h i nt er vi e w I as k e d  g e n er al q u esti o ns t h at pr o vi d e d e a c h p arti ci p a nt t h e 

o p p ort u nit y t o t o u c h o n e a c h of t h e m aj or t h e m es hi g hli g ht e d i n o ur s e mi -str u ct ur e d i nt er vi e w 

pr ot o c ol. As a r es ult of t h e i nt er vi e ws b ei n g s o di v ers e, t h e i nf or m ati o n u n c o v er e d  h as a n 

i n cr e as e d s e ns e of tr ust w ort hi n ess i n t h e d e pi cti o n a n d a c c ur a c y of p arti ci p a nt v oi c es. T h e 

p arti ci p a nts w er e c h os e n b as e d o n a s p e cifi c crit eri o n f or t his st u d y. T h eir e x p eri e n c es c a n b e 

vi e w e d as s uffi ci e ntl y cr e di bl e as e a c h p arti ci p a nt eit h er h a d a c hil d wit h A S D or w er e dir e ctl y 

i n v ol v e d i n a s er vi c e b ei n g off er e d t o a c hil d wit h A S D or t h eir f a mili es. B ur ns s p e a ks t o t h e 

i m p ort a n c e of a p pr o pri at el y e nt eri n g i nt o t h e c o m m u nit y y o u ar e e xpl ori n g ( 1 9 8 9). Aft er 

r e c ei vi n g tr ai ni n g t o b e c o m e a n A B A h o m e t h er a pist , b e c o mi n g a m e m b er of t h e R es e ar c h o n 

A utis m E x c h a n g e Gr o u p a n d b ei n g a d e v el o pi n g m e m b er of diff er e nt pr o gr a ms f or c hil dr e n wit h 

A S D, I w as a c c e pt e d b y m y p arti ci p a nts as a si n c er e a n d i n v ol v e d m e m b er of t h eir c o m m u nit y. 

As s u c h, it h el p e d t h e m d e v el o p a s e ns e of tr u e a p pr e ci ati o n f or t his st u d y. 

3. 1 0. 3. Et hi c al ri g o r.  

         Et hi c al ri g or w as c arri e d o ut t hr o u g h t h e e ntir et y of t his r es e ar c h st u d y. All fi v e 

u ni v ersiti es p arti ci p ati n g i n t his A C C E S S -M H pr oj e ct r e c ei v e d f ull R es e ar c h Et hi cs  B o ar d 

a p pr o v al. As a st u d e nt d oi n g a pr oj e ct u n d er t h e A C C E S S _ M H st u d y, t his s p e cifi c pr oj e ct als o 
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r e c ei v e d et hi cs a p pr o v al fr o m t h e R es e ar c h Et hi cs B o ar d. All p arti ci p a nts i n v ol v e d i n t h e st u d y 

w er e w ell i nf or m e d r e g ar di n g t h e pr ot o c ols, pr o c e d ur es a n d g o als of t h e e n d r es ults. Fr o m t h e 

first p oi nt of c o nt a ct t h er e w as a si n c er e e m p h asis p ut o n t h e p arti ci p a nts’ ri g hts t o p arti ci p at e or 

wit h dr a w at a n y p oi nt t hr o u g h o ut t h e st u d y pr o c ess. T h es e ri g hts w er e b ot h v er b all y 

c o m m u ni c at e d as w ell as pr es e nt e d i n  a writt e n d o c u m e nt.  

3. 1 0. 3. 1. H ar m a n d/ or p ot e nti al ris ks t o p arti ci p a nts.  

         D u e t o t h e c o nt e nt of t his st u d y, t h er e w er e  ps y c h ol o gi c al ris k s i n v ol v e d f or s o m e of t h e 

p arti ci p a nts. F or t h e p ar e nts r efl e cti n g o n a p ot e nti all y v er y diffi c ult e x p eri e n c e a n d j o ur n e y it 

w as p ossi bl e t h at t h e y h a v e f elt a n xi o us, e m b arr ass e d a n d u ps et a n d as s u c h, m a y h a v e w a nt e d t o 

st o p t h e i nt er vi e w, or si m pl y a v oi d a ns w eri n g a p arti c ul ar pr o m pt or q u esti o n. F or t h e 

p arti ci p a nts t h at w er e s er vi c e pr o vi d ers, t h e y d es cri b e d  n ot h a vi n g t h e s a m e ki n d of 

ps y c h ol o gi c al/ e m oti o n al ris k, as m ost of t h e m w er e s p e a ki n g a b o ut g e n er al e x p eri e n c es a n d 

br o a d er cir c u mst a n c es. T h e s er vi c e pr o vi d er p arti ci p a nts m a y h a v e f elt fr ustr ati o n wit h t h eir 

e x p eri e n c es, b ut it w as n ot li k el y f or t h e m t o f e el t h e s a m e t y p e of v ul n er a bilit y or p ers o n al 

i n v ol v e m e nt as t h e p ar e nts. I n eit h er c as e, all p arti ci p a nts w er e cl e arl y n otifi e d t h at t h e y c o ul d at 

a n y p oi nt c e as e t h e i nt er vi e w wit h o ut a n y r e as o n or q u esti o ns as k e d.  

         T hr o u g h o ut t h e d ur ati o n  of m y st u d y, n o p arti ci p a nts as k e d t o b e e x c us e d fr o m t h e st u d y, 

or r e q u est e d f or t h e i nt er vi e w t o e n d. It w as q uit e e vi d e nt t h at t hr o u g h o ut s o m e of t h e i nt er vi e ws, 

s o m e p arti ci p a nts b e c a m e q uit e e m oti o n al. H o w e v er, all p arti ci p a nts e m br a c e d t h eir e m oti o n s 

a n d pr o c e e d e d wit h t h e i nt er vi e w.  

3. 1 0. 3. 2. I nf or m e d c o ns e nt.  

I nf or m e d c o ns e nt w as i niti all y pr o vi d e d t hr o u g h a writt e n e m ail a c k n o wl e d g e m e nt. 

F urt h er t o t his, o n c e a m e eti n g ti m e w as est a blis h e d a n d b o o k e d, i nf or m e d c o ns e nt w as a g ai n 

pr o vi d e d v er b all y, a n d t hr o u g h a writt e n a n d si g n e d c o ns e nt f or m. C o ns e nt w as n e c ess ar y f or all 
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as p e cts of o ur st u d y: c o n d u cti n g t h e i nt er vi e w, a u di o r e c or di n g t h e i nt er vi e w, a n d c o ns e nt t o 

utili z e t h e p h ot o gr a p hs t a k e n of t h e p ati e nt j o ur n e y m a p pi n g. T his c o ns e nt w as als o r e q uir e d i n 

or d er f or t h e i nf or m ati o n c oll e ct e d t o n ot o nl y b e us e d b y t h e l ar g er A C C E S S -M H pr oj e ct, b ut 

als o f or t his M ast er’s t h esis. All p arti ci p a nts t h at w er e i nt er vi e w e d f or t his s p e cifi c p art of t h e 

st u d y w er e a bl e t o pr o vi d e t h eir o w n i n di vi d u al i nf o r m e d c o ns e nt, n o ass e nt f or ms w er e 

n e c ess ar y. As m e nti o n e d i n t h e a b o v e s e cti o n, all p arti ci p a nts w er e cl e arl y e x pl ai n e d t h eir ri g ht 

t o wit h dr a w at a n y ti m e or t o n ot a ns w er a n y q u esti o ns t h e y w er e n ot c o mf ort a bl e wit h. T his 

i nf or m ati o n w as n ot o nl y c o v er ed i n t h eir si g n e d c o ns e nt f or m, b ut als o w as r eit er at e d v er b all y.  

3. 1 0. 3. 3. A n o n y mit y a n d c o nfi d e nti alit y.  

At t h e b e gi n ni n g of t h e i nt er vi e w, as w ell as at t h e c o n cl usi o n of t h e i nt er vi e w, t h e ti m e 

w as t a k e n t o e x pl ai n t o t h e i n di vi d u als t h at all i d e ntif yi n g i nf or m ati o n w o ul d b e “ w as h e d o ut ” of 

t h e i nt er vi e w d uri n g t h e tr a ns cri pti o n pr o c ess. M e a ni n g, a n yt hi n g t h at mi g ht i d e ntif y t h e m f or 

w h o t h e y ar e, w h er e t h e y’r e fr o m, t h e n a m es of t h e s er vi c es t h e y a c c ess e d or pr o vi d e d w o ul d b e 

r e m o v e d a n d r e pl a c e d wit h a ps e u d o n a m e. T h e i d e a of p arti ci p a nt c o nfi d e nti alit y w as e ns ur e d 

t hr o u g h all diff er e nt st a g es of t h e st u d y pr o c ess fr o m r e cr uit m e nt, t o d at a c oll e cti o n a n d a n al ysis 

ri g ht t hr o u g h t o t h e diss e mi n ati o n of t h e r es ults. All of t h e i nf or m ati o n c oll e ct e d fr o m t h e 

p arti ci p a nts ar e b ei n g st or e d i n a s e c ur e, l o c k e d l o c ati o n w h er e it is fil e d b y a n al p h a n u m eri c 

c o d e t h at w as g e n er at e d b y t h e r es e ar c h t e a m. T his  r es e ar c h t e a m ar e t h e o nl y i n di vi d u als w h o 

h a v e a c c ess t o t h e i d e ntif yi n g i nf or m ati o n of t h e p arti ci p a nt.  

D u e t o t h e l o c ati o n of t h e st u d y t a ki n g pl a c e i n a s m all er p o p ul ati o n si z e , e xt e nsi v e 

m e as ur es h a v e b e e n t a k e n i n or d er t o h el p pr ot e ct t h e p arti ci p a nts’ a n o n y mit y. All i nf or m ati o n 

p ert ai ni n g t o t h e p ar e nts or s er vi c e pr o vi d ers pl a c e of w or k w er e r e m o v e d a n d r e pl a c e d wit h a 

ps e u d o n y m t o pr ot e ct t h e a n o n y mit y of t h e p arti ci p a nts. All i n di vi d u als h a v e b e e n pr o vi d e d a 
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ps e u d o n y m t o b e r ef err e d as i n t h e a n al ysis pr o c ess. T h e g e n er ati n g of t h es e ps e u d o n y ms w er e 

d o n e at r a n d o m, a n d as s u c h, m a y n ot b e a tr u e r e p r es e nt ati o n of t h e i n di vi d u als’ tr u e g e n d er.  

3. 1 0. 3. 4. St or a g e of d at a.  

All r e c or d e d i nf or m ati o n is k e pt a n d st or e d as st at e d i n t h e et hi c al pr ot o c ol d esi g n e d at 

Till e c z e k’s Y o u n g Li v es R es e ar c h L a b or at or y. T his i n cl u d es a n y i m a g es t a k e n of t h e p ati e nt 

j our n e y m a p pi n g b o ar ds w hi c h ar e e n cr y pt e d a n d l a b ell e d wit h t h e a b o v e m e nti o n e d 

al p h a n u m eri c c o m bi n ati o n. T h es e i nt er vi e ws h a v e b e e n s a v e d o n a n e xt er n al h ar d dri v e w hi c h is 

p ass w or d pr ot e ct e d. All c o ns e nt f or ms, d e m o gr a p hi c f a c e s h e ets, a n d t h e p h ysi c al h a r d dri v e 

c o nt ai ni n g t h e i nt er vi e w d at a ar e b ei n g h o us e d i n a s e c ur e st or a g e l o c ati o n w hi c h is t h e Y o u n g 

Li v es R es e ar c h L a b at t h e U ni v ersit y of Pri n c e E d w ar d Isl a n d. T his i nf or m ati o n will r e m ai n 

s af el y st or e d f or a mi ni m u m of 1 5 y e ars aft er t h e c o m pl eti o n of t h e pr oj e ct.  

3. 1 1 T r ust w o rt hi n ess of D at a C oll e cti o n a n d A n al ysis  

         Tr ust w ort hi n ess is t h e k e y c o m p o n e nt us e d t o e v al u at e t h e m erit of q u alit ati v e i n q uir y 

( M ors e, B arr et, M a y a n, Ols o n & S pi ers, 2 0 0 2). I nst e a d of usi n g r eli a bilit y a n d v ali dit y, G ub a 

s u bstit ut e d i n t h e “ p ar all el c o n c e pt of tr ust w ort hi n ess ” ( G u b a, 1 9 8 1). T his c o n c e pt c o nt ai n e d 

f o ur k e y as p e cts: cr e di bilit y, tr a nsf er a bilit y, d e p e n d a bilit y a n d c o nfir m a bilit y ( G u b a, 1 9 8 1). 

3. 1 1. 1. C r e di bilit y.  

         A q u alit ati v e st u d y c a n b e d e e m e d “ cr e di bl e ” w h e n it pr es e nts a c c ur at e i nt er pr et ati o ns or 

d es cri pti o ns of a h u m a n e x p eri e n c e s o t h at a p ers o n e x p eri e n ci n g a si mil ar e x p eri e n c e w o ul d 

i m m e di at el y r e c o g ni z e t h e d es cri pti o ns b ei n g gi v e n ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). I n t his st u d y, t h er e 

w er e s e v er al t h i n gs d o n e t o h el p cr e at e cr e di bilit y wit hi n t h e st u d y. Firstl y, all pr o c e d ur es, 

pr ot o c ols a n d i nt er vi e w q u esti o ns w er e t a k e n fr o m t h e l ar g er CI H R -f u n d e d A C C E S S-M H 

pr oj e ct of w hi c h w as g e n er at e d b as e d i n t h e m ost c urr e nt a n d a p pr o pri at e lit er at ur e f or 

c hil d / y o ut h m e nt al h e alt h r es e ar c h. 
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         As d e e m e d b y G u b a  a n d Li n c ol n  ( 1 9 8 5), cr e di bilit y als o r e q uir es a d e q u at e s u b m ersi o n 

i nt o t h e r es e ar c h s etti n g s o t h at r e c urr e nt p att er ns c a n b e i d e ntifi e d a n d v erifi e d, w hil e t h e 

i nf or m a nts b e c o m e a c c ust o m e d t o t h e res e ar c h er ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). I att e m pt e d t o r e a c h t his 

i d e a of “ pr ol o n g e d e n g a g e m e nt ” b y i n v ol vi n g m ys elf i n r es e ar c h gr o u ps r el at e d t o A S D . O v er 

t h e l ast fi v e y e ars, I tri e d t o d e v el o p a k n o wl e d g e b as e s o t h at I c o ul d u n d erst a n d t h e r ef er e n c es 

b ei n g us e d t o h el p pr o vi d e s er vi c es t o p ers o ns wit h A S D wit hi n m y pr o vi n c e. I als o d e v el o p e d a 

g y m n asti cs pr o gr a m, a n d w or k e d cl os el y wit h c hil dr e n wit h A S D a n d t h eir f a mili es t o i n v ol v e 

t h e m i n t his pr o gr a m. E a c h of t h es e diff er e nt p oi nts of s u b m ersi o n a n d c o nt a ct h el p e d t o d e e p e n 

m y r el ati o ns hi p b ot h wit h c hil dr e n a n d y o ut h wit h A S D, b ut als o wit h t h e c o m m u nit y as a w h ol e, 

m a ki n g m y i nt er a cti o ns a n d i nt er vi e ws wit h m e m b ers of t h e c o m m u nit y m or e c o mf ort a bl e a n d 

f a mili ar. 

         I n a d diti o n, a fi n al p oi nt of cr e dibilit y c a n b e r ef er e n c e d i n t er ms of t h e r es e ar c h ers 

t h e ms el v es. F or t his st u d y, t h e pri m ar y a ut h or is a gr a d u at e l e v el st u d e nt sit u at e d at a n Atl a nti c 

C a n a di a n U ni v ersit y. T his gr a d u at e st u d e nt h as b e e n pr o vi d e d cl os e g ui d a n c e b y t w o c o -

s u p er vis ors as w el l as o n e c o m mitt e e m e m b er. T h e c o m mitt e e c o nsists of cr e d e nti al e d a c a d e mi cs 

s u c h as pr of ess ors, d o ct ors a n d r es e ar c h ers i n t h e ar e as of d e v el o p m e nt al p e di atri cs, s o ci ol o g y, 

ps y c h ol o g y, h e alt h e c o n o mi cs a n d h e alt h c ar e.  

3. 1 1. 2. T r a nsf e r a bilit y.  

         Tr a nsf er a bilit y is t h e a bilit y of t h e fi n di n gs fr o m a st u d y t o b e fit i nt o c o nt e xts o utsi d e 

t h at s p e cifi c st u d y sit u ati o n ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). Fi n di n gs i n q u alit ati v e r es e ar c h, li k e t his st u d y, 

ar e n ot g e n e r ali z a bl e. T h e t h e m es f o u n d i n t his st u d y ar e c o n n e cte d t o a s p e cifi c p o p ul ati o n of 

i n di vi d u als w h o ar e eit h er a v aili n g of h e alt h c ar e/ c o m m u nit y s er vi c es b ei n g p u bli c all y 

a d mi nist er e d wit hi n Atl a nti cs C a n a d a, or ar e w or ki n g i n o n e of t h es e s er vi c es/ ar e as. T h e t h e m es 

dis c o v er e d i n t his st u d y ar e a r e pr es e nt at i o n of i n di vi d u al’s e x p eri e n c es w h o w er e willi n g a n d 
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a bl e t o p arti ci p at e i n t his st u d y. As s u c h, t h e vi e ws of s ai d p arti ci p a nts m a y n ot b e a n all 

e n c o m p assi n g r e pr es e nt ati o n of all i n di vi d u als w h o ar e l o o ki n g t o a c c ess s er vi c es f or c hil dr e n 

a n d y o ut h wit h A S D, or t h e s er vi c e pr o vi d ers off eri n g t h es e s er vi c es. I n or d er t o h el p s atisf y t his 

as p e ct of tr ust w ort hi n ess, a n e xt e nsi v e b a c k gr o u n d f or t h e st u d y w as pr o vi d e d i n t h e first t w o 

c h a pt ers: I ntr o d u cti o n a n d Lit er at ur e R e vi e w.  

3. 1 1. 3. D e p e n d a bilit y.  

         D e p e n d a bilit y is oft e n r ef err e d t o as t h e a bilit y t o r e p e at a st u d y i n a si mil ar f as hi o n a n d 

still o bt ai n si mil ar fi n di n gs ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). I n or d er f or t his t o b e p ossi bl e, e x a ct m et h o ds 

of d at a c oll e cti o n, a n al ysis a n d i nt er pr et ati o ns m ust b e cl e arl y d es cri b e d ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). 

T his h as b e e n e ns ur e d b y i n cl u di n g a d et ail e d e x pl a n ati o n of t h e pr ot o c ol f or all t h e a b o v e 

m e nti o n e d as p e cts w hi c h c a n b e f o u n d i n t h e A C C E S S -M H m a n u al, a n d als o i n t his c h a pt er. 

C o nsist e n c y i n t h e pr ot o c ol h as b e e n f urt h er r e a c h e d b y o n e si n gl e st u d e nt c arr yi n g o ut t h e 

c oll e cti n g of d at a, t h e tr a ns cri pti o n of d at a, a n d t h e a n al y zi n g of d at a. “ A u dit a bl e ” is t h e t er m 

c oi n e d b y G u b a t o d es cri b e t h e sit u ati o n i n w hi c h a n a d diti o n al r es e ar c h er c o ul d cl e arl y f oll o w 

t h e de cisi o n tr ail w hi c h w as us e d b y t h e i n v esti g at or i n t h e p arti c ul ar st u d y ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). 

T his i d e a of a n a u dit tr ail n ot o nl y e n h a n c es t h e st u d y’s d e p e n d a bilit y, b ut als o its c o nfir m a bilit y 

( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). 

3. 1 1. 4. C o nfi r m a bilit y.  

         A c c or di n g t o G u b a, n e utr alit y w as n ot vi e w e d as r es e ar c h er o bj e cti vit y, b ut i nst e a d as 

d at a c o nfir m a bilit y ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). A n a u dit tr ail is cr u ci al t o h el p e ns ur e c o nfir m a bilit y 

als o. B y a n e xt er n al a u dit or att e m pti n g t o f oll o w t hr o u g h t h e r a w d at a, t h e d at a a n al ysis, t h e 

fi n di n gs, t h e fi el d n ot es, a n d a n y m et h o d ol o gi c al t o ols us e d, t h e y c a n h el p e ns ur e t h at t h e 

fi n di n gs fr o m t h e st u d y ar e i n f a ct a r es ult of t h e p arti ci p a nt’s e x p eri e n c es a n d n ot t h e i d e as a n d 

c h ar a ct eristi cs of t h e r es e ar c h er ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). T his a u dit w o ul d b e m ost b e n efi ci al 
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o c c urri n g fr o m t h e st art of t h e pr oj e ct, h o w e v er, t h e a u dit or r u ns t h e ris k of b ei n g “ c o -o pt e d ” i nt o 

t h e st u d y a n d t h er ef or e e n ds of l osi n g t h eir o bj e cti vit y ( S a n d el o ws ki, 1 9 8 6). T his a u dit tr ail, as 

w ell as d et ai l e d m et h o d ol o gi c al d es cri pti o ns a n d fi g ur es o utli ni n g d at a a n al ysis c a n all b e f o u n d 

i n t his m et h o d ol o g y s e cti o n. 

Tri a n g ul ati o n of m et h o ds, d at a s o ur c es a n d t h e or eti c al p ers p e cti v es c a n als o b e k e y i n 

h el pi n g est a blis hi n g t h e c o nfir m a bilit y of t h e st u d y. G u b a ( 1 9 8 1 ) st at es t h at a r es e ar c h er s h o ul d 

pr o vi d e d o c u m e nt ati o n fr o m at l e ast t w o s o ur c es f or e v er y cl ai m or i nt er pr et ati o n t h at h e/s h e 

m a k es i n or d er t o s u p p ort t h e r es e ar c h er’s a n al ysis a n d fi n di n gs. T his mi n ds et w as t a k e n i nt o 

c o nsi d er ati o n a n d a p pli e d  i n t h e d at a a n al ysis a n d dis c ussi o n of fi n di n gs s e cti o ns t o f urt h er 

pr o m ot e c o nfir m a bilit y i n t h e st u d y. T h e s e cti o n l a b el e d R es e ar c h er St a n d p oi nt als o h el ps t o 

i m pr o v e t h e r e a d er’s i nt er pr et ati o n of h o w t h e d at a c oll e ct e d i n t his st u d y h as b e e n i m p a ct e d or 

s h a p e d b y m y b eli efs i n r e g ar ds t o A S D s er vi c es.  

3. 1 2. S u m m a r y of M et h o d ol o g y a n d M et h o ds.  

         T hr o u g h t h e us e of i n di vi d u als i nt er vi e ws wit h b ot h t h e p ar e nts of a c hil d wit h A S D or a 

s er vi c e pr o vi d er w h o c o ul d pr o vi d e c ar e t o a y o ut h wit h A S D, I w as a bl e t o a d dr ess t h e 

f oll o wi n g r es e ar c h q u esti o n: W h at ar e t h e m ai n  b arri ers a n d f a cilit at ors e n c o u nt er e d b y f a mili es 

a n d s er vi c es pr o vi d ers w h e n a c c essi n g s er vi c es f or A S D  i n N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or ?  T h e 

r es e ar c h er w as a bl e t o pr o vi d e q u esti o ns a n d pr o m pts t o h el p e n g a g e t h e p arti ci p a nt t o s h ar e t h eir 

e x p eri e n c e a n d j o ur n e y t hr o u g h t h e s yst e m. T hr o u g h a d et ail e d t h e m ati c a n al ysis, as w as 

d es cri b e d i n Fi g ur e 1, a c o m pr e h e nsi v e a n d d et ail e d a c c o u nt of e a c h p arti ci p a nt’s st or y w as 

c arri e d o ut. T his pr o c e ss e ns ur e d t h e r es e ar c h er r e vi e w e d t h e tr a ns cri pts s e v er al ti m es f or b ot h 

i n di vi d u al p arti ci p a nt a n al ysis, as w ell as o v er ar c hi n g t h e m es b et w e e n p arti ci p a nts. 

         T h e f oll o wi n g c h a pt er h as b e e n di vi d e d i n or d er t o or g a ni z e t h e i nf or m ati o n i n 

a p pr o pri at e or d er f or t h e r e a d er t o e x pl or e. T h e first s e cti o n is a r e vi e w of t h e t h e m ati c a n al ysis 
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of e a c h p arti ci p a nt j o ur n e y. T h e t h e m es h a v e b e e n d e pi ct e d a n d arr a n g e d t o h e l p s u p p ort a n d 

a ns w er t h e m ai n r es e ar c h q u esti o n r e g ar di n g t h e li v e d e x p eri e n c es of a c c essi n g s er vi c es f or 

c hil dr e n a n d y o ut h wit h A S D.  
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C h a pt e r 4: Fi n di n gs  

T his c h a pt er pr o d u c es a s u m m ar y of t h e t h e m ati c a n al ysis of t h e P arti ci p a nt J o ur n e ys. 

T h e t h e m es off er t h e r e a d er i nsi g ht i nt o t h e j o ur n e ys of b ot h t h e f a mili es a n d t h e s er vi c e 

pr o vi d ers b y s u m m ari zi n g t h e e x p eri e n c es p ert ai ni n g t o t h e str u g gl es or s u p p ort s t h at w er e 

off er e d w hil e tr yi n g t o a c c ess s er vi c es or h el p pr o vi d e s er vi c es t o c hil dr e n wit h A S D. Aft er t his 

f o u n d ati o n is b uilt, t h e r e a d er will b e b ett er sit u at e d t o r e a d a n d u n d erst a n d t h e e m er gi n g t h e m es 

t h at w er e e xtr a ct e d fr o m t h e j o ur n e ys. 

T h er e ar e a wi d e v ari et y of c o nt e xts fr o m w hi c h t h e b arri ers a n d f a cilit at ors pr es e nt e d 

t h e ms el v es i n t h e fi n di n gs. T h e m ai n f a cilit at ors e x pr ess e d b y t h e p ar e nts f or a c c essi n g c ar e f or 

t h e c hil dr e n w er e: a d v o c a c y f or t h eir c hil d, m o n e y t o p a y f or s er vi c es w hi c h ar e n ot f u n d e d or 

i m m e di at el y a v ail a bl e, li vi n g i n St. J o h n’s ( ur b a n vs r ur al), s u p p ort fr o m f a mil y a n d fri e n ds, 

e x p eri e n c e d a n d fl e xi bl e h e alt h pr of essi o n als, c o or di n ati o n of c ar e b et w e e n h e alt h c ar e 

pr of essi o n als, a n d c o m m u nit y s er vi c e pr o vi d ers a n d t h e s c h o ol s yst e m. T h e m ai n b arri ers 

e x pr ess e d b y t h es e p ar e nts w er e: l a c k of fi n a n ci al s u p p orts, n ot e n o u g h m e nt al h e alt h c ar e 

pr o vi d ers, n ot e n o u g h s u p p ort t o s er vi c e t h e n e e ds of t h e c hil dr e n, n ot e n o u g h i nf or m ati o n a b o ut 

t h eir s er vi c es, i d e a of "i n cl usi o n " of c hil dr e n wit h A S D i nt o r e g ul ar str e a m s c h o ols, e d u c ati o n of 

t h e s u p p ort w or k ers (i n c o m m u nit y c e ntr es a n d i n s c h o ols), c o-m or bi diti es s u c h as a n xi et y, a n d 

p ar e nts’ c ar e ers. T h es e b arri ers a n d f a cilit at ors will b e or g a ni z e d i nt o t a bl es i n t h e u p c o mi n g 

s y nt h esis.  

4. 1.  C o di n g D o c u m e nt  

         I n a n att e m pt t o or g a ni z e t h e e m er g e nt t h e m es i n t h e t h e m ati c a n al ysis, a c o di n g 

d o c u m e nt w as cr e at e d. T his s e cti o n will r ef er e n c e t h e c o di n g d o c u m e nt a n d f o c us o n a n 

o v er vi e w of t h e b arri ers a n d f a cilit at ors t h at t h e p arti ci p a nts e x p eri e n c e d, as w ell as t h e 
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e m oti o ns, c h all e n g es, a n d f e eli n gs t h es e p arti ci p a nts f elt w hil e a c c essi n g or d eli v eri n g c ar e. It is 

t h e d et ails fr o m t h es e j o ur n e ys w hi c h a c c e nt u at e a n d d efi n e t h e si g nifi c a n c e b e hi n d t h e fi n di n gs. 

         All t w el v e p arti ci p a nt j o ur n e ys ar e bri efl y dis c uss e d wit hi n t his s e cti o n. Of t h e p ar e nts 

w h o w er e i nt er vi e w e d, s o m e h a d a c hil d w h o h a d b e e n di a g n os e d wit h A S D wit hi n t h e si x 

m o nt hs of t h e i nt er vi e w, a n d t h er e w er e p ar e nts w h os e c hil d h a d b e e n di a g n os e d wit h A S D as 

l o n g as si x y e ars pri or t o t h e i nt er vi e w. T h er e w er e q uit e a wi d e r a n g e of e x p eri e n c es si m pl y 

b as e d o n t h e ti m e fr a m e i n w hi c h t h eir j o ur n e y t o o k pl a c e, b ut als o d u e t o t h eir g e o gr a p hi c 

l o c ati o n, a n d t h eir fi n a n ci al r es o ur c es. 

         T h e s er vi c e p r o vi d ers w er e i nt er vi e w e d fr o m v ar yi n g l o c ati o ns r a n gi n g fr o m t h e m ai n 

ur b a n c e nt er t o s e v er al r ur al ar e as, a n d w er e r e pr es e nt e d b y p e di atri ci a ns, o c c u p ati o n al 

t h er a pists, s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists, c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alists, s e ni or t h er a pists, 

t e a c hers, a n d st u d e nt assist a nts.  

         All of t h e p arti ci p a nts i n t his st u d y a c c ess e d or pr o vi d e d c ar e wit hi n N e wf o u n dl a n d; t h er e 

w as n o o utsi d e  of pr o vi n c e  tr e at m e nt s o u g ht f or t h es e i n di vi d u als. 

4. 2. C o m p osit e B a r ri e rs a n d F a cilit at o rs.  

        Ei g ht t a bl es h a v e b e e n us e d t o g e n er at e a vis u al or g a ni z ati o n of t h e b arri ers a n d 

f a cilit at ors e x pr ess e d b y t h e p arti ci p a nts. T h e t a bl es ar e i niti all y di vi d e d b y r e o c c urri n g t h e m es 

di ct at e d b y t h e p arti ci p a nts a n d t h e n f urt h er di vi d e d i nt o b arri ers a n d f a cilit at ors.  U n d er e a c h 

c at e g or y of b arri er a n d f a cilit at or ar e t h e s p e cifi c e x a m pl es t h at c o m p os e t h e o v er all t h e m e. 

S e cti o n 4. 2. 1. will a d dr ess t h e m aj or t h e m es as d es cri b e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers, w hil e s e cti o n 

4. 2. 2. will d e m o nstr at e t h e m aj or t h e m es as m e nti o n e d b y t h e p ar e nts of t h e c hil dr e n a n d y o ut h 

wit h A S D.           

I n s o m e sit u ati o ns, i n b ot h t h e gr o u p of t h e s er vi c e pr o vi d ers, as w ell as t h e p ar e nts, t h er e 

w er e t h e m es t h at ar os e t h at s e e m e d t o b e p ar a d o xi c al t o o n e a n ot h er. F or i nst a n c e, Jill , M a ur e e n  
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a n d P atri ci a  w er e p ar e nts t h at  d es cri b e d t h e di a g n osti c pr o c ess t o b e “ e xtr e m el y l o n g a n d 

dr a g g e d o ut ”, i d e ntif yi n g it as a si g nifi c a nt b arri er t o a c c essi n g c ar e. W hil e t w o of t h e p ar e nts 

e x pr ess e d t h at t h e y r e c ei v e d a di a g n osis v er y pr o m ptl y a n d effi ci e ntl y .  

4. 2 .1 . T h e P a r e nts. 

4. 2. 1. 1. T h e Di a g n osti c Pr o c ess.  
 
T a bl e 1 . M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors t o t h e Di a g n osti c Pr o c ess 

B arri ers  F a cilit at ors  

miss e d si g ns b y p u bli c h e alt h n urs e  A d v o c a c y  

l a c k o n i nf or m ati o n/ r es o ur c e p ast e x p eri e n c e  

d el a y i n di a g n osis  f a mil y 

f a mil y p h ysi ci a n   

r ef err al t o s p e ci alist   

i nf or m ati o n o v erl o a d   

f a mil y   

i m p a ct o n t h e l a b o ur f or c e   

  

         T hr o u g h o ut t h e di a g n osti c pr o c ess f or t h e p ar e nts t h er e w er e s e v er al b arri ers d es cri b e d b y 

t h e m aj orit y of t h e p arti ci p a nts. First, s e v er al p ar e nts m a d e r ef er e n c e t o t h e miss e d si g ns b y 

pri m ar y h e alt h c ar e pr of essi o n als s u c h as f a mil y d o ct ors a n d p u bli c h e alt h n urs es. T h e p ar e nts 

i d e ntifi e d t h es e pr of essi o n als as b ei n g t h e i n di vi d u als t h at ar e ass essi n g t h e c hil dr e n at a n e arl y 
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a g e, t h e y s h o ul d b e t h e o n es e d u c at e d a n d e x p eri e n c e d e n o u g h t o r e c o g ni z e si g ns a n d s y m pt o ms, 

a n d t h e n h a v e t h e n e c ess ar y i nf or m ati o n t o pr o vi d e t o t h e p ar e nts o n w h at t o d o a n d w h er e t o g o. 

F or t h e m aj orit y of t h e p ar e nt p arti ci p a nts, t his w as a miss e d st a g e. I n f a ct, i n all t h e p arti ci p a nts 

j o ur n e ys t h eir first p oi nt of c o nt a ct, w h et h er it b e a f a mil y p h ysi ci a n or p u bli c h e alt h n urse, e v er y 

o n e of t h e pr of essi o n als e x pr ess e d littl e t o n o c o n c er n r e g ar di n g t h e c hil d h a vi n g A S D. E v e n 

aft er a r ef err al t o a g e n er al p e di atri ci a n t h e s a m e t hi n g h a p p e n e d. F or e a c h p ar e nt t h er e w as a 

diff er e nt r es p o ns e, “ b o ys d e v el o p sl o w er t h a n girls … ”, “ gi v e t h e m a c h a n c e t o g et a littl e ol d er. ” 

“it’ll w or k o ut, d o n’t p a ni c … ”. As s u c h f or t h e m aj orit y of t h e p arti ci p a nts, t h e y d es cri b e d t h eir 

c hil d’s di a g n osis as a d el a y e d, m e a ni n g it w as di a g n os e d l at er t h a n w h at t h e y h a d h o p e d, a n d 

l at er t h a n w h at t h e y f elt it s h o ul d h a v e b e e n. 

         T his d el a y i n di a g n osis w as als o f urt h er e m p h asi z e d b y t h e tr e m e n d o us w aitlists 

d es cri b e d i n t h e pr e vi o us s e cti o ns b y t h e s er vi c e pr o vi d ers, as w ell as t h e l a c k of s er vi c e 

pr o vi d ers. T h er e w er e s e v er al c o m m o n t h e m es dis c uss e d b y t h e p ar e nts a n d t h e pr o vi d ers w hi c h 

will b e m or e f o c us e d o n i n t h e Dis c ussi o n a n d R e c o m m e n d ati o ns c h a pt er. P ar e nts di d p ut a 

si g nifi c a nt e m p h asis o n t h e j o ur n e y of s e e ki n g s u p p ort fr o m t h eir pri m ar y c ar e pr o vi d er a n d 

w aiti n g o n a di a g n osis fr o m a n ot h er h e alt h c ar e pr of essi o n al. Of t h e p arti ci p a nts, t h er e w as o nl y 

o n e t h at e x pr ess e d t h at t h e pr o c ess of di a g n osis w as ti m el y a n d eff e cti v e. T h e r e m ai n d er of t h e 

p arti ci p a nts d es cri b e d t h eir st ori es of di a g n osis as a pr o c ess of “ d e v ast ati o n ”, “ d es p er ati o n ” a n d 

t h e n t h e r e alit y of “ all y o ur dr e a ms, a n d all y o ur h o p es a n d all w h at y o u e n visi o n e d i n lif e w as 

ki c k e d o ut of y o u, ri g ht t h er e. ” M a n y p ar e nts di d n ot g et t h e a ns w er t h e y w er e l o o ki n g f or i n t h e 

b e gi n ni n g wit h t h eir pri m ar y c ar e pr o vi d er, s o t h e y oft e n s o u g ht a s e c o n d, t hir d a n d e v e n 

s o m eti m es a f o urt h o pi ni o n. I n r ur al s etti n gs, it w as c o m m o n f or n o c o ns e ns us t o b e m et, 

f a mili es t o b e fr ustr at e d a n d l e a v e f or t h e ur b a n c e ntr es t o s e e k m or e a ns w ers. 
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         O n e f a cilit at or e x pr ess e d b y t h e p ar e nts w as t h e p o w er of a d v o c a c y. M a n y of t h e 

p arti ci p a nts e x pr ess e d t h at t h e y w o ul d n e v er h a v e h a d t h e s u c c ess t h at t h e y di d if t h e y di d n ot 

a d v o c at e f or t h eir c hil d. S e v er al of t h e p ar e nts f o c us e d i n o n t h e i d e a of a d v o c a c y. T h e y us e d 

e x a m pl es of p h ysi c all y h a vi n g t o sit o n d o ct ors’ offi c e d o orst e ps t o g et t h e m t o s e e t h eir c hil d. 

O n e p ar e nt r efl e ct e d o n a n i nst a n c e w h e n s h e tri g g er e d h er s o n t o h a v e a m elt d o w n as s h e f elt as 

t h o u g h t h e p e di atri ci a n w as g etti n g r e a d y t o “ p us h h er o ut t h e d o or a g ai n. ” T his p ar e nt w a nte d s o 

b a dl y f or t h e d o ct or t o s e e t h e e xt e nt of t h e b e h a vi or al e pis o d es t h at h er s o n w as h a vi n g, a n d 

alt h o u g h s h e h a d t o n e g ati v el y tri g g er hi m, s h e e x pl ai n e d t h at t his w as h er w a y of a d v o c ati n g f or 

h er c hil d. It w as n’t u ntil t his “ m elt d o w n ” t h at t h e d o ct o r e v e n c o nsi d er e d t esti n g t h e c hil d f or 

A S D. A n ot h er p ar e nt s h ar e d m e m ori es of h er j o ur n e y of h a vi n g t o c o nti n u all y as k f or a s e c o n d 

o pi ni o n, k e e p s e e ki n g o ut diff er e nt d o ct ors, a n d e v e n tr a v el t o a m or e ur b a n c e ntr e u ntil s h e f elt 

t h at h er c hil d w as r e c eivi n g t h e di a g n osti c pr o c e d ur e t h at w as r e q uir e d. A n ot h er e x a m pl e of a 

p ar e nt a d v o c ati n g f or h er c hil d is wit hi n t h e s c h o ol s yst e m. Al m ost all t h e p ar e nts m a d e 

r ef er e n c e t o n e e di n g t o m a k e an i niti al c o n n e cti o n wit h t h e t e a c h er , a n d t h e n a d v o c at e f or t h e 

c h il d t o r e c ei v e t h e n e c ess ar y s u p p ort t h e y r e q uir e d b ot h i n t h e cl assr o o m a n d ar o u n d t h e s c h o ol. 

S o m e e v e n a d mitt e d t o l yi n g fr o m ti m e t o ti m e as t h e y r e ali z e d t h at assist a n c e w o ul d o nl y b e 

pr o vi d e d f or s p e cifi c cir c u mst a n c e, b ut t h e y f elt t h eir c hil d “r e q u ir e d t h e assist a n c e ” a n d as s u c h, 

li e d a b o ut t h e c hil d’s t e n d e n ci es t o g et s u p p ort. 

         T h e iss u e aris es w h e n a p ar e nt d o es n’t u n d erst a n d t h e p o w er of a d v o c ati n g, is t o o ti mi d 

a n d s h y t o u n d er g o s u c h l e n gt hs t o s p e a k u p f or t h eir c hil d, or si m pl y j ust  d o es n ot h a v e t h e 

e d u c ati o n t o k n o w w h at t h e c hil d n e e ds, or w h at t h e c hil d is e ntitl e d t o f or t h eir s p e ci al n e e ds. 

T his o utli n es a v er y i nt er esti n g p oi nt f or dis c ussi o n i n t h e n e xt c h a pt er.  

         I n all of t h e i nt er vi e ws h ost e d f or t his t h esis, t h e c hil dr e n e n d e d u p b ei n g di a g n os e d b y a 

d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n. T h e e x p eri e n c e wit h t h e d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n, alt h o u g h 
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i n cr e di bl y l o n g t o g ai n a c c ess t o t h e m, w as effi ci e nt a n d eff e cti v e o n c e t h e y h a d t h e o p p ort u nit y 

t o h a v e a n a p p oi nt m e nt wit h t h e m. 

         Aft er t h e pr o c ess of b ei n g di a g n os e d, w hi c h f or s o m e p arti ci p a nts t o o k 6 m o nt hs, a n d f or 

ot h er p arti ci p a nts, o v er t w o y e ars, m a n y of t h e p ar e nts “ bli n dl y w e nt t hr o u g h it all. ” T h er e w er e 

s o m a n y q u esti o ns, a n d n ot a l ot of s u p p ort a v ail a bl e t o h el p t h e m. T his l a c k of i nf or m ati o n w as 

a n ot h er t h e m e t h at w as s e e n t o c o m e u p i n b ot h r es e ar c h gr o u ps  a n d will b e dis c uss e d f urt h er. 

T h e c o m bi n ati o n of a l a c k of k n o wl e d g e as w ell as a d el a y e d di a g n osis r es ult e d i n m a n y p ar e nts 

h a vi n g t o p a y o ut si z e a bl e f e es f or pri v at e t h er a pi es.  

         D e p e n di n g o n t h e p ar e nt, t h er e w er e a r oll er c o ast er of e m oti o ns e x p eri e n c e d d uri n g t h eir 

j o ur n e y of t h eir c hil d r e c ei vi n g a di a g n osis, a n d t h eir c o nti n u e d j o ur n e y of r aisi n g a c hil d wit h 

A S D. M a n y p ar e nts s h ar e d e m oti o ns . St u pi dit y: f or n ot k n o wi n g w h at w as wr o n g wit h t h eir 

c hil d. H o p el ess n ess: f or t h e di a g n osti c pr o c ess, a n d t h e l a c k of b eli ef t h at t h eir c hil d w o ul d 

s u c c e e d. E m b arr ass m e nt: t o h a v e a c hil d wit h A S D w h o h as v er y at y pi c al b e h a vi ors. R eli ef: at 

first t h at it w as n’t A S D, a n d t h e n r eli ef o n c e it w as di a g n os e d as A S D, c o nfir mi n g t h at t h e 

p ar e nts w er e n’t “ cr a z y ”. O n e p ar e nt d es cri b e d “ w h e n y o u h a v e a di a g n osis, t h e n y o u k n o w w h at 

t h e c h all e n g es ar e g oi n g t o b e, a n d y o u k n o w t h e n y o u c a n st art t o b e gi n r e a di n g u p o n it a n d y o u 

k n o w w h at t o e x p e ct a n d y o u c a n w or k o n it. ” Fr ustr ati o n: wit h t h e pr o c ess of di a g n osis a n d 

tr yi n g t o a v ail of s er vi c es. W orr y: a b o ut t h e r e aliti es of w h at t h e s c h o ol s yst e m will bri n g. A n d 

fi n all y g uilt: t h at t h e A S D w as c a us e d b y s o m et hi n g t h e p ar e nt di d, w o n d eri n g if t h e y h a d d o n e 

s o m et hi n g diff er e ntl y c o ul d t h e y h a v e a v oi d e d t his o ut c o m e.  

         All p ar e nts s p o k e of t h e v al u e a n d r ol e of t h eir f a mil y d uri n g t h eir j o ur n e y. I n t h e 

m aj orit y of t h e p arti ci p a nts t h e p art n ers of t h e i n di vi d u al  as w ell as t h eir e xt e n d e d f a mil y w er e a 

g o o d m e a ns of s u p p ort. T h e f a mili es t h at e x pr ess e d h a vi n g a l ar g er b asis of s u p p ort fr o m f a mil y 

a n d fri e n ds a p p e ar e d t o s h ar e t h eir j o ur n e y t hr o u g h a m or e o pti misti c l e ns. O n e p ar e nt w h o 
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e x pl ai n e d t h at s h e w as al w a y s v er y u pfr o nt wit h a n y i n di vi d u al w h o m a y e n c o u nt er h er c hil d i n 

r e g ar ds t o his A S D als o e x pr ess e d h a vi n g i n cr e as e d s u p p ort fr o m s c h o ols, pr o vi d ers a n d ot h er 

i n di vi d u als fr o m t h e g e n er al p u bli c. W h er e as t h e i n di vi d u als w h o s h ar e d t h e di a g n osis wit h t h eir 

f a mil y, b ut tri e d t o k e e p it fr o m fri e n ds a n d o utsi d e m e m b ers e x pr ess e d m or e dis pl e as ur e wit h 

h o w t h e g e n er al p u bli c r e a ct e d t o “ o ut b ursts ” fr o m h er c hil d.  

         Asi d e fr o m t h e s u p p ort fr o m t h e f a mili es, a n i m p ort a nt t h e m e t h at ar os e f or all of t h e 

p art i ci p a nts w as t h e eff e ct t h at A S D h as h a d o n t h eir f a mili es. F or e x a m pl e, o n e p arti ci p a nt’s 

first c hil d w as b or n wit h A S D, h er s e c o n d c hil d b or n wit h n o n e ur o-d e v el o p m e nt al dis a bilit y t h at 

t h e y w er e a w ar e of. T h e r ol e of t h e sist er gr o wi n g u p h as al w a ys b e en s u c h a h u g e p art i n t h e 

s u c c ess a n d m o d eli n g t o t h e ol d er br ot h er wit h A S D. Alt h o u g h t h e sist er h as al w a ys a p p e ar e d t o 

l o v e h er br ot h er, a n d h as e nj o y e d b ei n g p art of t h e “ g a m es ” t h at ar e pl a y e d t o r e dir e ct hi m or 

distr a ct hi m, t h e m ot h er e x pr ess e d si n c e r e g uilt f or t h e r ol e t h at t h e sist er h as h a d t o pl a y i n t h e 

br ot h er’s lif e, a n d f e els as t h o u g h t h e d a u g ht er h as b e e n us e d i n a w a y t h at a c hil d s h o ul d n ot 

h a v e t o e x p eri e n c e r es ulti n g i n h er missi n g o ut o n m a n y o p p ort u niti es.  

4. 2. 1. 2. A c c essi n g H e alt h c ar e/ C o m m u nit y S er vi c es.  
 
T a bl e 2 . M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors t o A c c essi n g H e alt h c ar e/ C o m m u nit y S er vi c es 

B arri ers  F a cilit at ors  

w aitlists t o s er vi c es  s er vi c es off er e d b y h os pit al  

g e o gr a p hi c al r estri cti o ns  c o or di n ati o n of c ar e  

l a c k of e d u c ati o n/i nf or m ati o n f or p ar e nts f a mil y 

c o or di n ati o n of c ar e  v ari et y of s er vi c es off er e d  
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f a mil y s u p p ort gr o u ps  

fi n a n c e   

i m p a ct o n t h e l a b o ur f or c e   

  

         W aitlists ar os e y et a g ai n as a b arri er dis c uss e d b y t h e p ar e nts d uri n g t his l e g of t h e 

j o ur n e y. T h e p ar e nts at t his p orti o n of t h e i nt er vi e w w er e r ef er e n ci n g t h e w aitlists t h at w er e 

f a c e d w hil e tr yi n g t o a v ail of p u bli c all y f u n d e d t h er a pi es. O n e p ar e nt st at e d s h e w as t ol d it w o ul d 

b e a p pr o xi m at el y 1 8 m o nt hs w aiti n g f or o c c u p a ti o n al t h er a p y, b ut it t ur n e d o ut t o b e m or e li k e 

2 4 m o nt hs. Si mil arl y, t hr e e ot h er p ar e nts e x p eri e n c e d “l e n gt h y w aitlists ” w hil e w aiti n g t o g ai n 

a c c ess t o t h e l o c al o c c u p ati o n al t h er a pist. Ot h er t h er a pi es s u c h as p u bli c all y f u n d e d s p e e c h 

l a n g u a g e p at h ol o gy als o h a d “l o n g w aitlists ”. A n ot h er s er vi c e t h at p ar e nts r e p ort e d h a vi n g 

si g nifi c a ntl y l o n g w ait ti m es f or w as ps y c h ol o g y. Wit hi n t h e l o c al h os pit als t h er e w as a r e p ort e d 

2. 5 y e ar -l o n g w aitlist t o g et a n ass ess m e nt a n d s p e a k wit h a ps y c h ol o gist. P ar e nts ex pr ess e d t his 

as b ei n g a bs ol ut el y d e v ast ati n g as a ps y c h ol o gist s h o ul d b e a bl e t o pl a y a si g nifi c a nt r ol e i n t h e 

m a n a g e m e nt of e m oti o ns a n d m e nt al h e alt h of t h e c hil d a n d t h eir f a mil y o n c e t h e c hil d h as 

r e c ei v e d a di a g n osis of A S D. 

         T h e f a ct or of w aitlists h as b e e n v er y cl os el y li n k e d t o g e o gr a p hi c al l o c ati o n m a n y ti m es 

t hr o u g h o ut t his d o c u m e nt. I n di vi d u als i n r ur al s etti n gs e x pr ess e d “t h er e ar e n ot a l ot of s er vi c es 

i n t his r ur al ar e a. ” As s u c h t h es e i n di vi d u als ar e tr a v elli n g h o urs, s o m eti m es d a ys t o g et t o a 

m or e ur b a n c e ntr e, w h er e b y t h es e i n di vi d u als ar e still b attli n g t h e s a m e w aitlists t h at t h e 

i n di vi d u als i n t h e ur b a n c e ntr e ar e f a ci n g. 

         O n e of t h e fi n a n ci al b arri ers e m er g e d f or t h e p ar e nts w h e n t h e y w er e d es p er at e t o st art 

t h er a p y, co ul d n ot w ait f or t h e c hil d t o c o m e off of t h e w ait list a n d st art e d p a yi n g f or pri v at e 
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t h er a pi es. E v er y p ar e nt i nt er vi e w e d f or t his t h esis, r e g ar dl ess of w h o t h e y ar e, w h at t h eir 

pr of essi o n w as or w h er e t h e y li v e d g e o gr a p hi c all y, e x pr ess e d t h e t h er a pi es b ei n g “fi n a n ci all y 

dr ai ni n g ” a n d “ e x p e nsi v e ” t o k e e p u p wit h. P ar e nts e x pr ess e d b ei n g “ p h ysi c all y, m e nt all y a n d 

fi n a n ci all y dr ai n e d. ” O n e p ar e nt als o q u ot e d t h at “t h e a v er a g e f a mil y is i n d e bt 2 5 t o 1 0 0 K 

b e c a us e of A utis m. ” D uri n g t h e c o urs e of p a yi n g f or t h er a pi es a n d ot h er ass o ci at e d c osts wit h 

A S D p ar e nts d es cri b e d missi n g o ut o n t h e o p p ort u niti es f or v a c ati o ns a n d tri ps, a n d s o m e e v e n 

m a d e m e nti o n t o h a vi n g t o r efi n a n c e t h eir h o us e i n or d er t o h el p p a y t h e bills f or t h e t h er a p y.   

         Alt h o u g h A B A t h er a p y is f u n d e d b y t h e g o v er n m e nt, p ar e nts e x pr ess e d t his t h er a p y as 

b ei n g o n e of t h e m or e fi n a n ci all y dr ai ni n g as p e cts of h a vi n g a c hil d wit h A S D. T h e t h er a p y its elf 

is f u n d e d, h o w e v er, t h e t h er a p y pr o ps, a d diti o n al h o urs a n d c hil d c ar e r e q uir e m e nt m ust all b e 

p ai d o ut of p o c k et. F or m a n y p ar e nts t his eit h er m e a ns t h e y ar e p a yi n g o ut “ $ 2 5, 0 0 0 a y e ar f or 

c hil d c ar e al o n e … ” or ar e q uitti n g t h eir j o bs or t a ki n g a l e a v e of a bs e n c e a n d d e cr e asi n g t h eir 

f a mil y i n c o m e, i n or d er t o b e at h o m e wit h t h eir c hil d d uri n g t h eir A B A t h er a p y. F or p ar e nts 

w h o f elt t h e y c o ul d aff or d it, t h e y off er e d t o p a y a n a d diti o n al sti p e n d o n t o p of t h e s al ar y b ei n g 

p ai d b y t h e g o v er n m e nt t o h el p e nti c e a q u alifi e d a n d r eli a bl e i n di vi d u al t o c o m mit t o t h e t h er a p y 

wit h t h eir c hil d, a g ai n, p utti n g f urt h er fi n a n ci al str ai n o n t h e f a mil y.  

         Of t h e p ar e nts i nt er vi e w e d, t h e m aj orit y of t h e t h e m w er e eit h er o n a l e a v e of a bs e n c e 

fr o m t h eir j o b, h a d q uit t h eir j o b or h a d b e e n f or c e d t o t a k e s o m e ti m e off b as e d o n f e eli n g s o 

“ b ur nt o ut ” fr o m  tr yi n g t o m a n a g e w or k lif e wit h t h eir h o m e lif e. T his c a n p os e s e v er al 

diffi c ulti es wit hi n a f a mil y. Firstl y, as m e nti o n e d a b o v e, wit h o nl y o n e p ar e nt w or ki n g t h er e is a 

si g nifi c a nt d e cr e as e i n f a mil y i n c o m e. H o w e v er, n ot w or ki n g c a n als o pl a y o n p ar e nts’  o pi ni o n 

of t h eir o w n s elf w ort h a n d h o w t h e y vi e w t h eir o w n s u c c ess as a n i n di vi d u al. T h e p ar e nts t h at 

w or k e d f or c o m p a ni es t h at off er e d t h e m “fl e xi bilit y ” a n d “ u n d erst a n di n g ” i n t er ms of t h eir 

s c h e d ul e w h e n it c a m e t h eir c hil dr e n r e p ort e d f e eli n g v er y “l u c k y ” a n d “ gr at ef ul ” f or t h eir j o bs 
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a n d r e p ort e d b ei n g “s c ar e d t o q uit ” as t h e y mi g ht n e v er g et t h at s a m e fl e xi bilit y wit h a n ot h er 

c o m p a n y.  

         As d es cri b e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers a b o v e, p ar e nts a d mitt e d t o n ot h a vi n g e n o u g h 

k n o wl e d g e or e d u c ati o n o n t h e diff er e nt t h er a pi es t h at t h eir c hil dr e n s h o ul d b e a v aili n g of. O n c e 

di a g n os e d p ar e nts d es cri b e d “ g oi n g bli n dl y t hr o u g h it all ”, n ot k n o wi n g w h o or w h at t o w aitlist 

f or. F or p ar e nts w h o h a d t h e o p p ort u nit y t o s h ar e t h eir j o ur n e y wit h ot h ers, or f or t he f e w t h at 

h a d a s e c o n d c hil d wit h A S D t h e y d es cri b e d “I t h e n k n e w t o w aitlist f or e v er yt hi n g, e v e n if h e 

e n d e d u p n ot n e e di n g it, at l e ast t h e pr o c ess w o ul d b e st art e d. ”  

         W h e n r ef er e n ci n g t h e c o nti n uit y of c ar e a n d t h e c o m m u ni c ati o n a m o n gst s er vi c e 

pr o vi d ers, t h e m aj orit y of t h e p ar e nts f elt as t h o u g h t h er e w as g o o d c o m m u ni c ati o n fr o m o n e 

pr o vi d er t o t h e n e xt. T h e b arri er e x pr ess e d b y t h e p ar e nts t o c o m m u ni c ati o n a p p e ar e d t o b e fr o m 

t h e s er vi c e pr o vi d ers t o t h e p ar e nts. P ar e nts e x pr ess e d n ot h a vi n g e n o u g h i nf or m ati o n o n w h at 

w as h a p p e ni n g wit h t h e c hil d, a n d f elt “fr ustr at e d ” wit h t h e l a c k of c o or di n ati o n of i nf or m ati o n 

fr o m t h e pr o vi d er t o t h e p ar e nts. 

         Of t h e p ar e nts i nt er vi e w e d i n t his t h esis t h er e w as a p ar a d o x t h at e xist e d i n t er ms of t h e 

n u m b er of s er vi c es a v ail a bl e f or t h eir c hil d wit h A S D i n t h e c o m m u nit y. S o m e p ar e nts e x pr ess e d 

a v aili n g of all t y p es of t h er a pi es: art t h er a p y, m usi c t h er a p y, e q u estri a n t h er a p y, s p orts off er e d b y 

S p e ci al Ol y m pi cs, s er vi c es fr o m t h e l o c al A utis m S o ci et y . W hil e ot h er p ar e nts e x pr ess e d t h at 

ot h er t h a n p u bli c all y f u n d e d t h er a pi es ( o c c u p ati o n al a n d s p e e c h t h er a p y) t h e y w er e n ot a w ar e of 

t h e o utsi d e t h er a pi es t h at w er e a v ail a bl e f or t h eir c hil d, c o n n e cti n g b a c k t o t h e g a p b ei n g 

ill ustr at e d as a r es ult of t h e l a c k of i nf or m ati o n a n d e d u c ati o n b ei n g pr o vi d e d t o t h e p ar e nts. O n e 

p ar e nt s ai d “I e v e n as k e d t h e d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n f or alt er n ati v e s er vi c es, b ut s h e di d n’t 

r e c o m m e n d or off er a n y. ” 
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         T h e c o n c e pt of d a y c ar e f a ciliti es als o c a m e u p i n p ar a d o x fr o m t h e p oi nt of vi e w of t h e 

p ar e nts. S o m e of t h e p ar e nts i n di c at e d t h at t h er e is a g a p i n t h e s er vi c es off er e d i n t er ms of 

d a y c ar es. S o m e p ar e nts e x pl ai n e d t h at t h e y f elt t h er e “ w er e n’t e n o u g h s p e ci ali z e d 

d a y c ar es ”.  A n ot h er p ar e nt e x pr ess e d dis p l e as ur e wit h h o w t h e w or k ers at a d a y c ar e r e a ct e d a n d 

r es p o n d e d t o t h e c hil d o n c e t h e y h a d a di a g n osis ( of A S D). “ B ef or e t h er e w as a di a g n osis t h e 

d a y c ar e n e v er us e d t o c all a b o ut a n yt hi n g. As s o o n as a di a g n osis w as gi v e n t o m y c hil d, t h e y 

w o ul d c all f or e v er y l ast t hi n g. ” T h e p ar e nt f elt as t h o u g h t h e d a y c ar e w as l a b elli n g a n d si n gli n g 

o ut t h e c hil d f or h a vi n g a di a g n osis wit h A S D, a n d as s u c h r e m o v e d t h e c hil d fr o m t h e d a y c ar e. 

I n p ar a d o x, o n e p ar e nt s p o k e t o a s p e ci ali z e d d a y c ar e i n t h e r e gi o n. At t his d a y c ar e, o n c e t h e 

c hil d w as a c c e pt e d i nt o t h e pr o gr a m, t h e p ar e nts w er e n ot r es p o nsi bl e f or a p pl yi n g f or a n y 

a d diti o n al s u p p orts. All s u p p orts r e q uir e d b y t h e c hil d w er e off er e d a n d f u n d e d b y t h e d a y c ar e.  

4. 2. 1. 3. A p pli e d B e h a vi or al A n al ysis T h er a p y.  
 
T a bl e 3 . M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors t o A p pli e d B e h a vi or al A n al ysis T h er a p y 

B arri ers  F a cilit at ors  

s e ni or t h er a pist  s e ni or t h er a pist  

r e cr uit m e nt a n d r et e nti o n of h o m e t h er a pists eff e cti v e t h er a p y  

fi n a n c e f u n d e d 

l a c k of i nf or m ati o n/s u p p ort f a mil y s u p p ort 

i n v asi v e t o i n di vi d u als h o m e   

n ot s uit a bl e f or e v er y o n e    
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li mit e d h o urs/ y e ars t o a c c ess s er vi c e   

i m p a ct o n t h e l a b o ur f or c e   

  

         O n e of t h e m ost si g nifi c a nt b arri ers e x pr ess e d b y p ar e nts i n t er ms of A B A t h er a p y w as 

t h e c osts ass o ci at e d wit h t his t h er a p y. I n a d diti o n t o t h e c ost of t h er a p y (f or c hil d c ar e, t h er a p y 

pr o ps a n d a n y a d diti o n al h o urs), r e cr uit m e nt of a h o m e t h er a pist, as w e ll as t h e r et e nti o n of a 

h o m e t h er a pist s e e m e d t o b e t h e m ost c o nst a nt b arri ers f or all t h e p ar e nts. E v er y p arti ci p a nt 

d efi n e d t h e pr o c ess of hiri n g a h o m e t h er a pist as “str essf ul. ” T h e h o m e t h er a pists ar e diffi c ult t o 

fi n d, as t h er e is n o “ c e ntr al p o ol ” to p ull t h e m fr o m. T h e p ar e nts ar e r es p o nsi bl e f or fi n di n g, 

hiri n g a n d m ai nt ai ni n g t h e t h er a pists f or t h eir c hil d. S o m e p ar e nts f elt t h at t h er e s h o ul d h a v e 

b e e n m or e s u p p ort off er e d t o t h e m i n t h e hiri n g pr o c ess of t h e h o m e t h er a pists. F or m ost p ar e nts 

it was t h eir first e x p eri e n c e i n hiri n g a n y b o d y, t h e y di d n’t h a v e t h e e x p eri e n c e or t h e i nf or m ati o n 

n e e d e d t o c o mf ort a bl y c arr y o ut t his pr o c ess. H o w e v er, t h e l o n g er t h e p ar e nts w ait t o hir e, t h e 

l ess s er vi c e t h eir c hil d r e c ei v es. T h e c hil d o nl y h as a c c ess t o s er vi c es f or a fi x e d n u m b er of 

h o urs, a n d o nl y f or a c ert ai n n u m b er of y e ars. N ot a c c essi n g A B A s er vi c es as s o o n as p ossi bl e 

w as dis a d v a nt a g e o us t o t h e c hil d, as w as o utli n e d b y t h e p ar e nts.  

         A B A t h er a p y its elf w as d es cri b e d b y Jill  t o b e “f airl y eff e cti v e. ” Jill  als o f elt it w as “ v er y 

sl o w pr o gr ess i n t h e b e gi n ni n g ” b ut t h at o v er ti m e “ y o u’r e st arti n g t o s e e m or e g ai ns. ” Ot h er 

p ar e nts li k e M a ur e e n  f elt t h at t h e pr o gr a m its elf h a d “ a l ot of p e o pl e w h o ar e c ertifi e d, b ut t h e y 

h a v e a bs ol ut el y n o i d e a  w h at t h e y ar e d oi n g … ” r es ulti n g i n st u nt e d pr o gr essi o n f or t h eir c hil d.  

         A n ot h er b arri er as dis c uss e d b y M a ur e e n , Jill  a n d P atri ci a  w as t h e s yst e m ati c 

d et er mi n ati o n of h o w m a n y h o urs a c hil d is eli gi bl e t o r e c ei v e, a n d f or h o w m a n y y e ars t his 
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t h era p y c a n b e a v ail e d of. T o t h e p ar e nts, c hil dr e n d o n ot “ gr o w o ut of A S D i n gr a d e t hr e e. ” As 

s u c h, t h e t h er a p y s h o ul d n ot j ust c e as e t o b e f u n d e d at t his p oi nt.  

4. 2. 1. 4. T h e E d u c ati o n S yst e m.  
 
T a bl e 4 . M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors t o t h e E d u c ati o n S yst e m 

B arri ers  F a cilit at ors  

tr ai ni n g/ e d u c ati o n l e v els of st aff c o m m u ni c ati o n wit h t e a c h ers  

n ot e n o u g h s u p p ort w or k ers  i n cl usi o n 

d esi g n ati o n of st u d e nt assist a nts    

i n cl usi o n   

  

         F or m a n y p ar e nts, t h e e ntr a n c e i nt o t h e s c h o ol s yst e m w as dr e a d e d. Jill  d es cri b es “I f e el 

li k e I’ m g o n n a f a c e t h e bi g g est c h all e n g e n o w, wit h t h e s c h o ol s yst e m. I f e el li k e it’s g oi n g t o b e 

a h u g e c h all e n g e. ” P ar e nts w er e w orri e d a b o ut t h e a m o u nt of s u p p ort t h eir c hil d w o ul d b e a bl e t o 

h a v e a c c ess t o wit hi n t h e s c h o ols. W h e n t h e c hil d r e a c h es s c h o ol a g e, t h e y ar e n o l o n g er eli gi bl e 

f or t h e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o g y wit hi n t h e h os pit als, b e c a us e t h er e is a t h er a pist i n t h e s c h o ol. 

T h e y h a v e d e cr e as e d A B A t h er a p y h o urs, a n d A B A is n ot a bl e t o b e i m pl e m e nt e d i nt o t h e 

s c h o ol. T h e p ar e nts c a n bri n g f ort h r e c o m m e n d ati o ns t o t h e t e a c h ers a n d pri n ci p als, pr o vi di n g 

s u g g esti o ns f or t h e c hil d’s i n di vi d u al I S S P, b ut h o m e t h er a pists a n d s e ni or t h er a pists ar e n o t 

all o w e d t o g o i nt o t h e s c h o ol  or m a k e r e c o m m e n d ati o ns t o t h e t e a c h ers i n r e g ar d s t o t h es e 

c hil dr e n wit h A S D. All of t h es e li mit ati o ns a n d c h a n g es h a v e t h e p ot e nti al t o p os e a h u g e b arri er 

f or t h es e c hil dr e n. S o m e p ar e nts di d r e c o g ni z e t h at t h es e li mit ati o ns c o ul d b e s e e n t hr o u g h a 

p ositi v e l e ns. F or e x a m pl e, M a d el ei n e  s u g g est e d t h at t h e li mit e d s u p p ort f or c e d t h e c hil d t o c o p e 
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o n his o w n. H o w e v er, m ost p ar e nts ar g u e d t h at t h e m aj orit y of t h es e c hil dr e n mi g ht n ot h a v e t his 

a bilit y, a n d t h e l a c k of s u p p ort j ust r es ults i n a d o w n w ar d s pir al of p o or b e h a vi or a n d a cti n g o ut 

f or t h e c hil d. 

         All fi v e p ar e nts r e p ort e d h a vi n g v ar yi n g e x p eri e n c es wit h t h e t e a c h ers. E a c h y e ar 

s o m et hi n g diff er e nt w o ul d o c c ur. F or t h e m ost p art, p ar e nts f elt as t h o u g h c o m m u ni c ati o n wit h 

t h e t e a c h ers w as g o o d. H o w e v er, t his c o m m u ni c ati o n al w a ys h a d t o b e i niti at e d b y t h e p ar e nt, 

ot h er wis e t h e t e a c h er w o ul d n ot s e e k o ut t h e i n di vi d u al. At t h e b e gi n ni n g of t h e s c h o ol y e ar e a c h 

of t h e p ar e nts m a d e a p oi nt t o m a k e a c o n n e cti o n, a n d est a blis h a n o p e n c o m m u ni c ati o n 

r el ati o ns hi p wit h t h e t e a c h ers t o tr y t o h el p e ns ur e t h e s u c c ess of t h eir c hil d. T o ols s u c h as 

n ot e b o o ks w er e us e d t o writ e h o m e t o p ar e nts a b o ut t h e c hil d’s i n di vi d u al s u c c ess es a n d f ail ur es 

f or t h at d a y.  

         A v er y i nt er esti n g b arri er t h at ar os e w hil e s p e a ki n g wit h t h e p ar e nts of c hil dr e n wit h 

A S D  w as t h e a c c essi bilit y a n d r e aliti es of a c hil d r e c ei vi n g a s u p p ort w or k er, I R T or st u d e nt 

assist a nt wit hi n t h e cl assr o o m. All s u p p ort wit hi n t h e s c h o ols r e q uir e a n a p pli c ati o n pr o c ess. 

O n c e t h e s c h o ol is gr a nt e d h o urs wit h c ert ai n s u p p ort w or k ers, t h e s c h o ol is t h e n r es p o nsi bl e f or 

assi g ni n g t h es e h o urs t o t h e t e a c h ers/ cl assr o o ms a n d c hil dr e n i n n e e d. T his pr o c ess a p p e ars t o 

m a k e l o gi c al s e ns e. H o w e v er, p ar e nts r e p ort e d w h at w as a ct u all y h a p p e ni n g w as t h at c hil dr e n 

wit h a di a g n osis of A S D w er e us e d t o a p p l y f or st u d e nt assist a nt h o urs f or t h e s c h o ol, b ut if t h e 

c hil d w as hi g h f u n cti o ni n g, t h e s c h o ol w as usi n g t h es e gr a nt e d h o urs i n a n ot h er cl assr o o ms. T h e 

p ar e nts fi g ur e d o ut t h at t his w as w h at w as h a p p e ni n g, a n d t h e y w er e “i nf uri at e d ” b y t h e s c h o ol 

pl a ci n g  a “s c arl et l ett er ” o n t h e c h est of t h eir c hil d, a n d usi n g it t o t h e b e n efit of ot h ers.  

         Fi n all y, t h e l ast r e c urri n g b arri er as m e nti o n e d b y t h e p ar e nts r e g ar di n g t h e e d u c ati o n 

s yst e m w as t h e g e n er al l a c k of e d u c ati o n of t h e i n di vi d u als (t e a c h ers, assist a nts) t h at w er e 

w or ki n g wit h t h es e c hil dr e n wit h A S D. “ O ur s c h o ol s yst e m is n ot e q ui p p e d t o t e a c h hi m 
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pr o p erl y b e c a us e t h e y d o n’t k n o w h o w. A n d it’s n ot a r efl e cti o n of his t e a c h ers, it’s a r efl e cti o n 

o n t h e s yst e m a n d t h e i n a bilit y of t h e s yst e m t o c o p e. ” P ar e nts e x pr ess e d si n c er e c o n c er n f or t h e 

l a c k of pr of essi o n al d e v el o p m e nt o p p ort u niti es f or t e a c h ers w or ki n g wit h c hil dr e n wit h A S D. 

T h e p ar e nts f e el as t h o u g h t h er e ar e n ot e n o u g h s p e ci alists i n v ol v e d i n t h e s c h o ol b o ar d w h e n it 

c o m es t o A S D. A S D is s u c h a c o m pl e x a n d v ari e d s p e ctr u m t h at t h er e s h o ul d b e m a n y m or e 

e x p erts i n v ol v e d i n t h e e d u c ati n g of t h e pr of essi o n als t h at ar e w or ki n g wit h t h es e c hil dr e n i n 

s c h o ols.        

         F or s o m e p ar e nts, i n cl usi o n is t h e a ns w er. F or ot h er p ar e nts, it is  n ot. S o m e p ar e nts 

a c k n o wl e d g e t h e v al u e i n h a vi n g t h eir c hil d m o d el “t y pi c al c hil dr e n b e h a vi or ”, w hil e b ei n g a 

l e ar ni n g o p p ort u nit y f or “t y pi c al c hil dr e n ” t o als o l e ar n t o a c c e pt, w or k a n d l e ar n wit h c hil dr e n 

of v ar yi n g a biliti es. C o m pl et el y c o ntr a di ct or y  t o t his eff e ct, s o m e p ar e nts b eli e v e d t h at i n cl usi o n 

w as j ust n ot t h e a ns w er. S o m e b eli e v e d t h at f or ci n g t h e c hil d t o e xist i n a n e n vir o n m e nt t h at t h e y 

c a n’t e x c el w as o nl y d etri m e nt al t o t h eir o w n c hil d a n d t h e ot h er c hil dr e n i n t h at e n vir o n m e nt.  

4. 2. 2 . T h e S e r vi c e P r o vi d e rs.  

4. 2. 2 . 1. T h e Di a g n osti c Pr o c ess. 
 
T a bl e 5 .  M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors t o t h e Di a g n osti c Pr o c ess 

B arri ers  F a cilit at ors  

a v ail a bilit y of p ers o ns a bl e t o di a g n os e  c o m m u ni c ati o n b et w e e n s er vi c e pr o vi d ers  

i nf or m ati o n o v erl o a d p ar e nt s u p p ort  

w ait ti m es  a d v o c a c y  

p ar e nt s u p p ort    
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c osts ass o ci at e d i n r e c ei vi n g a di a g n osis    

  

         T h e di a g n osti c pr o c ess w as dis c uss e d i n e v er y i nt er vi e w h el d wit h s er vi c e pr o vi d er s. 

D e p e n di n g o n t h e s p e cifi c r ol e of t h e pr o vi d er, t h e vi e w of t h e di a g n osti c pr o c ess v ari e d. At t h e 

b e gi n ni n g of t h e i nt er vi e w t h e pr o vi d ers oft e n m e nti o n e d t h e i nt a k e pr o c ess t h e c hil d m ust 

u n d er g o b ef or e g ai ni n g a c c ess t o t h eir s er vi c e. D e p e n di n g o n w hi c h s er vi c e pr o vi d er w as b ei n g  

i nt er vi e w e d d et er mi n e d w h et h er or n ot t h e c hil d h a d alr e a d y b e e n di a g n os e d wit h A S D. F or 

e x a m pl e, w h e n t al ki n g wit h a p e di atri ci a n, t h e c hil d a c c essi n g t h eir s er vi c es us u all y h a d n ot y et 

r e c ei v e d a di a g n osis ( at l e ast n ot i n t h e b e gi n ni n g), w h er e as, t h e oc c u p ati o n al t h er a pist fr o m t h e 

l o c al h os pit al c a n n ot b e s e e n u ntil t h e c hil d h as alr e a d y r e c ei v e d a di a g n osis of A S D. R e g ar dl ess 

of w hi c h s er vi c e pr o vi d er w as b ei n g i nt er vi e w e d, t h e first b arri er dis c uss e d w as t h e n u m b er of 

s er vi c e pr o vi d ers t h at h a d t h e a bilit y, e d u c ati o n a n d e x p eri e n c e t o pr o vi d e t h e c hil d wit h t h e 

ori gi n al di a g n osis of A S D.  

         F or e x a m pl e, o n e a v e n u e f or di a g n osis is t hr o u g h a d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n. 

P arti ci p a nts i n di c at e d t h at o n t h e isl a n d t h er e ar e v er y f e w d e v el o p m e nt al p e d i atri ci a ns, m ost of 

w h o m ar e l o c at e d i n t h e ur b a n citi es. As s u c h t h er e ar e si g nifi c a nt w ait ti m es t o s e e a 

d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n. S e c o n d ar y t o a d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n, ot h er p arti ci p a nts 

d es cri b e d a t e a m c all e d t h e “ 8 -h o ur t e a m ” w hi c h h osts a s e ri es of ass ess m e nts t o di a g n os e A S D. 

T h er e ar e o nl y t hr e e of t h es e t e a ms a cr oss t h e e ntir e isl a n d, a n d a g ai n, pr e d o mi n a ntl y e xisti n g i n 

t h e ur b a n c e ntr es. T h es e t e a ms ar e c o m pris e d of s e v er al h e alt h pr of essi o ns t h at us e diff er e nt 

t ests, s u c h as t h e N ort h Am eri c a n G ol d St a n d ar d -A utis m Di a g n osti c O bs er v ati o n S c h e d ul e t o 

ass ess b e h a vi or a n d t h e i n di vi d u als f u n cti o ni n g  t o h el p wit h t h e di a g n osis of A S D. T h e h e alt h 

pr of essi o n als o n t h es e t e a ms d e p e n ds o n w h o is a v ail a bl e a n d tr ai n e d i n t h e v ari o us ar e as. C o ul d 

i n cl u d e; d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n, p e di atri ci a n, s p e e c h, ps y c h ol o g y, O T a n d / or n ursi n g. 
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         A v er y cl os el y r el at e d a n d r e c urri n g t h e m e wit h t h e s er vi c e pr o vi d ers w as t h at of w ait 

lists. As m e nti o n e d a b o v e, t h er e ar e v er y li mit e d a v e n u es t o r e c ei v e a di a g n osis of A S D, 

r es ulti n g i n l e n gt h y w ait ti m es f or c hil dr e n w aiti n g t o g et a di a g n osis. All  s er vi c e pr o vi d er s, b ot h 

i n h e alt h c ar e, as w ell as wit hi n t h e c o m m u nit y, a c k n o wl e d g e d t h at e v er y si n gl e s er vi c e t h at 

f a mili es a n d c hil dr e n ar e tr yi n g t o a c c ess h a v e a n ass o ci at e d w aitlist. I n or d er t o s e e a 

p e di atri ci a n,  it is "t a ki n g u p w ar ds of 4 t o 6 w e e ks. " F or o c c u p ati o n al t h er a p y wit hi n t h e h os pit al, 

t h e w aitlist is a p pr o xi m at el y 1 8 m o nt hs. S p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists r ef er e n c e h a vi n g a 5 t o 6 -

w e e k  w aitlist  mi ni m u m at t h e h os pit al, a n d t his is o nl y f or t h e i niti al ass ess m e nt n ot tr e at m e nt. If 

t h e c hil d is d et er mi n e d b y t h e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist t o r e q uir e dir e ct h o m e s er vi c es t h er e 

is a 1 2-1 4 m o nt h w aitlist. F or c o m m u nit y s er vi c es s u c h as t h e s p e ci ali z e d d a y c ar e f or c hil dr e n/ 

y o ut h wit h s p e ci al n e e ds t h er e ar e " e xtr e m el y bi g w aitlists. " T h e a d missi o ns f or t his p arti c ul ar 

d a y c ar e o nl y h a p p e ns t wi c e a y e ar. If a n y a p pli c ati o ns c o m e i n t hr o u g h o ut t h e y e ar, t h e y g et 

"sift e d o nt o a w aitlist t o b e c o nsi d er e d f or p ossi bl e a c c e pt a n c e i nt o t h e pr o gr a m. " 

         M ost of t h e s er vi c e pr o vi d ers i nt er vi e w e d w er e w or k ers wit hi n t h e p u bli cl y f u n d e d 

h e alt h c ar e s yst e m. E a c h of t h es e s er vi c e pr o vi d ers, h o w e v er, h a d w or k e d at o n e p oi nt i n a pri v at e 

s etti n g, off eri n g c hil dr e n a n d y o ut h a s er vi c e wit h a n ass o ci at e d f e e. T his i d e a of pri v at e t h er a p y 

w as a c o m m o n t h e m e dis c uss e d b et w e e n t h e s er vi c e pr o vi d ers. S e v er al of t h e s er vi c e pr o vi d ers 

a gr e e d t h at pri v at e pr o vi d ers h a d d e cr e as e d w aitlists, h o w e v er, t h e e x p e ns e ass o ci at e d wit h 

tr yi n g t o a c c ess pri v at e t h er a p y m a d e it v er y diffi c ult f or p ar e nts t o aff or d, k e e p u p wit h a n d 

c o m mit t o t h e pr o c ess of t h e t h er a p y. O n e of t h e s er vi c e pr o vi d ers q u ot e d " W e al w a ys s a y t h at 

h a vi n g a c hil d wit h s p e ci al n e e ds is t h e f ast est w a y t o g o br o k e. " F or s o m e pr o gr a ms a n d 

s er vi c es wit hi n t h e pr o vi n c e t h e y r es er v e pl a c es f or c hil dr e n w h o i n f a ct d o n ot h a v e a di a g n osis 

of A S D. T h e j ustifi c ati o n b e hi n d t his is t h at c hil dr e n wit h A S D ar e alr e a d y a v aili n g of c ert ai n 

s er vi c es, a n d t h er ef or e t h e s p ots s h o ul d b e r es er v e d f or c hil dr e n w h o d o n ot h a v e s u c h s er vi c es 
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a v ail a bl e t o t h e m. D u e t o t h e a p pli c ati o n pr o c ess f or s u c h f u n d e d pr o gr a ms a n d d a y c ar es wit hi n 

t h e pr o vi n c e o n e s er vi c e pr o vi d er s ai d "i n a w eir d t wist e d m ess e d u p w orl d it w o ul d m a k e m or e 

s e ns e  t o w ait t o g et a di a g n osis of A S D  s o t h at, if y o u w a nt e d t o a v ail of t h e c e ntr e, y o u c o ul d. "  

         Ot h er t h a n t h e pr o vi n ci all y f u n d e d A B A t h er a p y, t h er e ar e n o a d diti o n al t h er a pi es t h at ar e 

c o v er e d b y t h e g o v er n m e nt. S e v er al s er vi c e pr o vi d ers n ot e d t hi s as b ei n g a b arri er f or c hil dr e n t o 

w h o m t h e A B A t h er a p y mi g ht n ot b e s uit a bl e . T h e r e as o n f or t his b ei n g t h at a n y a d diti o n al 

t h er a pi es, o utsi d e of A B A m ust b e p ai d f or o ut of p o c k et, p utti n g a n a d diti o n al str ai n o n t h e 

p ar e nts a n d f a mili es.  

          A n ot h er si g nifi c a nt b arri er t h at k e pt arisi n g w as t h e i d e a of a n i nf or m ati o n o v erl o a d f or 

t h e p ar e nts. O n e of t h e s er vi c e pr o vi d ers e x pl ai n e d " S o t h er e's t his w h ol e h ost of ti m e w h er e I 

t hi n k t h er e's s o m u c h c o mi n g at p ar e nts w h er e, t h e y'r e r e all y u n a bl e t o e v e n f o c us o n w h at, w h at 

is r e q uir e d at t his ti m e. " T h e p e di atri ci a n, t h e o c c u p ati o n al t h er a pist a n d t h e s p e e c h l a n g u a g e 

p at h ol o gist  m a d e s e v er al r ef er e n c es t o t h e "l ar g e a m o u nt of i nf or m ati o n " b ei n g gi v e n t o t h e 

p ar e nts, a n d als o a c k n o wl e d g e t h e p ar e nt s b ei n g " o v er w h el m e d " b ut t h e di a g n osis its elf, i n 

c o m bi n ati o n wit h t h e s er vi c es t h e y n o w n e e d t o tr y t o g et a c c ess, w h o t o c all, w h o t o hir e a n d 

h o w l o n g t h es e di a g n osti c pr o c e d ur es s h o ul d t a k e. N ot o nl y is t h e a m o u nt of i nf or m ati o n 

e x c e pti o n all y l ar g e, b ut t h er e is a g a p a c k n o wl e d g e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers t h at p ar e nts 

g e n er all y d o n ot k n o w w h er e t o l o o k f or s u p p ort t o h el p m a n a g e a n d s u p p ort t h eir c hil d.  T his 

i m pli es t h at t h er e is s u p p ort a v ail a bl e t o t h e p ar e nts, b ut p ar e nts ar e d es cri bi n g t o t h e s er vi c e 

pr o vi d ers t h at t h e y d o n ot k n o w w h er e t o l o o k f or t his s u p p ort.  

         T h e s er vi c e pr o vi d ers di d h o w e v er a c k n o wl e d g e t h at f or t h e m ost p art, t h e 

c o m m u ni c ati o n b et w e e n t h e m w as " g o o d ". It w as e x pr ess e d t h at t h e c o m m u ni c ati o n b et w e e n 

h e alt h c ar e pr of es si o n als w as m or e fl ui d t h a n b et w e e n c o m m u nit y s er vi c e pr o vi d ers a n d t h e 

h e alt h c ar e pr o vi d ers. S o m e dis ci pli n es e x pr ess e d h a vi n g b ett er r el ati o ns hi ps i n t er ms of 
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c o m m u ni c ati o n a n d c oll a b or ati o n t h a n ot h ers. F or e x a m pl e, t h e p e di atri ci a n e x pr ess e d h a vi n g 

" gr e at c o m m u ni c ati o n wit h t h e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist... ", w hil e t h e c o m m u ni c ati o n wit h 

t h e o c c u p ati o n al t h er a pist, p h ysi ot h er a pist a n d ps y c h ol o gist w as n ot as g o o d. S e v er al s er vi c e 

pr o vi d ers als o i n di c at e d t h at t h e i nt er dis ci pli n ar y c o m m u ni c ati o n b et w e e n  h e alt h c ar e a n d s c h o ols 

oft e n d e p e n d e d o n t h e p ers o n alit y of t h e i n di vi d u als, w h et h er t h at b e a n i n di vi d u al t h er a pist, a 

d o ct or or a pri n ci p al.  

         A n ot h er f a cilit at or t h at t h e s er vi c e pr o vi d ers dis c uss e d fr e q u e ntl y w as t h e i d e a of 

a d v o c a c y. Pr o vi d ers  oft e n r ef er e n c e d t h e i n cr e as e d l e v els of s u c c ess wit h tr e at m e nt, r e a c hi n g 

mil est o n es a n d pr o gr essi n g w h e n t h e p ar e nt w as c o m mitt e d a n d a d v o c ati n g f or t h eir c hil d. N ot 

o nl y w as t h e i d e a of a d v o c ati n g dis c uss e d, b ut als o t h e i m p ort a n c e of pr o vi d ers e n c o ur a g i n g t h e 

p ar e nts t o a d v o c at e w as e m p h asi z e d. T h e c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist i n di c at e d t h e v al u e a n d 

eff e cti v e n ess t h at r es ult e d fr o m p ar e nt a d v o c a c y a n d dis c uss e d h o w o n e of t h e criti c al r ol es of a 

c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist is t o i nf or m t h e f a mili es, a n d  e m p o w er t h e m t o b e t h e m ost 

d e di c at e d a d v o c at e f or t h eir c hil d. T h e e arl y  c hil d h o o d e d u c at or als o a gr e e d wit h t his n oti o n a n d 

dis c uss e d s e v er al e x a m pl es of t h e p ositi v e i m p a ct t h at a d v o c ati n g f or y o ur c hil d c a n h a v e v ers us 

st a n di n g o n t h e si d eli n es a n d w a iti n g.   

4. 2. 2 .2. A c c essi n g h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c es.  
 
T a bl e 6 . M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors t o A c c essi n g H e alt h C ar e a n d C o m m u nit y 

S er vi c es  

B arri ers  F a cilit at ors  

l a c k of k n o wl e d g e of s er vi c e m or e s er vi c e pr o vi d ers b ei n g f u n d e d  

n ot e n o u g h s er vi c e pr o vi d ers  g e o gr a p hi c al l o c ati o n  
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d a y c ar e a v ail a bilit y  q u alit y of s er vi c es  

a g e r estr ai nts o n a c c essi n g s er vi c es  c o nti n uit y of c ar e/ c o m m u ni c ati o n  

g e o gr a p hi c al l o c ati o n  p ar e nt s u p p ort  

s u p p ort f or s er vi c e pr o vi d ers  a d v o c a c y  

c o nti n uit y of c ar e/ c o m m u ni c ati o n    

p ar e nt s u p p ort    

fi n a n c e ( w h at d o es t his m e a n ?)   

  

         T his s e cti o n d es cri b es t o t h e b arri ers a n d f a cilit at ors ass o ci at e d wit h o bt ai ni n g s er vi c es 

fr o m eit h er a h e alt h c ar e or c o m m u nit y s etti n g o n c e t h e c hil d h as r e c ei v e d a di a g n osis of A S D  

fr o m t h e d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n. 

         L a c k of k n o wl e d g e of t h e diff er e nt t y p es of s er vi c es w as o n e v er y pr o mi n e nt r e c urri n g 

t h e m e. Al m ost all of t h e s er vi c e pr o vi d ers m a d e s o m e m e nti o n t o p ar e nts/ g u ar di a ns eit h er n ot 

u n d erst a n di n g w h at e x a ctl y t h e s er vi c es w er e t h at t h eir c hil d r e q uir e d, di d n ot k n o w t h e p ur p os e 

or r ol e of t h e s er vi c e, or di d n ot k n o w h o w t o g ai n a c c ess t o t h es e s er vi c es. T h e c hil d 

m a n a g e m e nt s p e ci alist f or i nst a n c e e x pl ai n e d “ p e o pl e d o n’t k n o w a b o ut c hil d m a n a g e m e nt 

s p e ci alists, t h er ef or e p ar e nts e n d u p l o o ki n g f or s er vi c es i n t h e wr o n g pl a c e, or n ot at all. ” T h e 

p e di atri ci a n e x pr ess e d c o n c er n t o t h e a g e r estr ai nts s urr o u n di n g t h e t h er a pi es f or e a c h c hil d. F or 

e x a m pl e, a c hil d c a n o nl y a c c ess t h e p u bli c all y f u n d e d s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o g y u ntil t h e y ar e 

s c h o ol a g e d. At t his p oi nt, t h er e is a s p e e c h p at h ol o gist i n t h e s c h o ol, a n d c hil dr e n m ust o nl y 

a v ail of s er vi c es fr o m t h e s c h o ol b o ar d s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist, u nl ess t h e y wis h t o p a y f or 
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pri v at e s p e e c h t h er a p y. T his p os e d as a b arri er i n t er ms of k n o wl e d g e of t h e s er vi c es b e c a us e 

oft e nti m es p ar e nts ar e n ot a w ar e of t his a g e r estr ai nt. If t h e y d o n ot utili z e t h e p u bli c all y f u n d e d 

s p e e c h ri g ht fr o m t h e b e gi n ni n g, t h e y mi g ht s p e n d m o nt hs a n d m o nt hs w aiti n g t o g ai n a c c ess t o 

t h e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist wit hi n t h e s c h o ols b e c a us e t h er e ar e s o m a n y st u d e nts a v aili n g 

of t his o n e pr o vi d er. T h e o c c u p ati o n al t h er a pist st at e d t h at p ar e nts h a v e v er y littl e k n o wl e d g e of 

w h at a n o c c u p ati o n al t h er a pis t d o es, a n d as s u c h, ar e u n a w ar e of t h e si g nifi c a nt i m p a ct t his 

s er vi c e c a n h a v e o n t h eir c hil d wit h A S D. T h e e arl y c hil d h o o d e d u c at or als o e x pr ess e d c o n c er n 

a b o ut t h e a c c essi bilit y of i nf or m ati o n r e g ar di n g t h e s p e ci ali z e d d a y c ar e. T h e c o n c er n e xist e d 

ar o u n d t h e i d e a t h at t h er e w as n o pr o m oti o n or f or m al r es o ur c es e x pl ai ni n g t h e s er vi c es of t his 

d a y c ar e b e c a us e t h er e w as n’t e n o u g h s p a c e t o h o us e n e w st u d e nts.  

         N e xt t o t h e l a c k of k n o wl e d g e, t h e m ost si g nifi c a nt b arri er i n a c c essi n g s er vi c es i n b ot h  

c o m m u nit y a n d h e alt h c ar e w as t h e si m pl e f a ct of t h er e n ot b ei n g e n o u g h pr o vi d ers. All 

p arti ci p a nts e x pr ess e d e x as p er ati o n b e c a us e t h er e j ust si m pl y ar e n ot e n o u g h pr o vi d ers i n a n y of 

t h e r ol es; s p e e c h, o c c u p ati o n al t h er a p y, d o ct ors, t e a c h ers, s u p p ort w or kers, a n d ps y c h ol o gists. 

B as e d o n t h e n u m b er of c hil dr e n t h at ar e l o o ki n g t o a v ail of s er vi c es f or all s p e ci al n e e ds, b ut 

es p e ci all y f or A S D, t h er e ar e n ot e n o u g h pr o vi d ers i n t h e s c h o ol or h e alt h c ar e s yst e ms t o s u p p ort 

t h e n e e d. Alt h o u g h t h er e h as b e e n s o me pr o gr ess i n s o m e ar e as (s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o g y) i n 

t er ms of i n cr e as e d pr o vi d ers b ei n g f u n d e d s p e cifi c all y t o h el p wit h c o or di n ati o n of c ar e a n d 

a d dr essi n g t h e p o p ul ati o n of c hil dr e n wit h A S D, t his l a c k of pr o vi d ers is still t h e r o ot of 

w aitlists, d e cr e as e d q u alit y of s er vi c e a n d s o m eti m es e v e n t h e a bs e n c e of s er vi c es. T his b arri er is 

e v e n m or e pr e v al e nt i n r ur al ar e as.  I R Ts e x pr ess e d f e eli n g u n d erst aff e d b as e d o n t h e n e e d t h at is 

i n t h e cl assr o o ms, s p e cifi c all y i n r ur al l o c ati o ns. I R Ts ar e pr o vi d e d t o e a c h i n di vi d u al cl ass b as e d 

o n a n a p pli c ati o n pr o c ess o utli ni n g t h e n e e d of e a c h cl assr o o m. I d e all y t h er e w o ul d b e e n o u g h 

pr o vi d ers t o a d dr ess t h es e n e e ds, b ut t h at d o es n ot a p p e ar t o b e t h e c as e. T h e o c c u p ati o n al 
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t h er a pist d es cri b e d t h e p h ysi ot h er a pists, s o ci al w or k ers a n d ps y c h ol o gists i n t h e l o c al c hil dr e n’s 

h os pit al as b ei n g “ o v err a n ” a n d “ o v er w or k e d ”, r es ulti n g i n a br e a k d o w n i n t h e c oll a b or ati o n wit h 

ot h er pr o vi d ers, a n d a d e cr e as e i n a c c ess t o t h eir s er vi c e. I n N e wf o u n dl a n d t h er e is o n e 

s p e ci ali z e d d a y c ar e t h at off ers s p e cifi c s er vi c es a n d f u n di n g f or c hil dr e n wit h s p e ci al n e e ds. T his 

cl e arl y o utli n es t h e si g nifi c a nt l a c k of s er vi c e a n d pr o vi d ers i n t his ar e a. T h e e arl y  c hil d h o o d 

e d u c at or m a d e r ef er e n c e t o t his g a p, a n d t h e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gis t c o nfir m e d t h e g a p, a n d 

t his si g nifi c a nt n e e d. 

         O n t o p of t h e o v er all l a c k of s er vi c e pr o vi d ers, t h er e is als o a l a c k of s u p p ort b ei n g 

off er e d t o t h es e s er vi c e pr o vi d ers. As j ust m e nti o n e d, t h er e ar e n ot e n o u g h of t h e m t o f e el 

s u p p ort e d. B ut i n a d diti o n, t h e m e nt al a n d p h ysi c al h e alt h n e e ds of t h e w or k ers w h o ar e w or ki n g 

“ n o nst o p ” a n d “ o v erti m e ” tr yi n g t o off er a q u alit y s er vi c e t o t h e c hil dr e n, ar e n ot b ei n g 

a c c o m m o d at e d. It w as d es cri b e d t h at t h er e ar e n o pr of essi o n al d e v el o p m e nt o p p ort u niti es b e i n g 

off er e d i n t h e s c h o ols or d a y c ar e t o off er t e a c h ers or assist a nts n e w m et h o ds t o off er s u p p ort t o 

t h es e c hil dr e n wit h A S D. T h er e is n o s u p p ort b ei n g off er e d t o t h e w or k ers w h o h a v e t o m a n a g e 

wit h t h e e m oti o n al a n d ps y c h ol o gi c al str u g gl e t h e p ar e nts bri n g t o t h e t a bl e as t h e y b attl e wit h 

t h e c h all e n g es of h a vi n g a c hil d wit h A S D.  

         A n a d diti o n al b arri er w ort h m e nti o ni n g i n t his p art of t h e j o ur n e y w as t h e l a c k of p ar e nt 

s u p p ort, w hi c h h as a si mil ar mi n ds et as p ar e nt a d v o c a c y f or t h e c hil d. T h e s e r vi c e pr o vi d ers all 

a gr e e d t h at t h e m or e o n b o ar d t h e p ar e nts w er e wit h t h e di a g n osis, as w ell as t h e tr e at m e nt pl a n, 

t h e m or e li k el y t h e c hil d w as t o h a v e pr o gr ess wit h diff er e nt s kills a n d r e a c hi n g mil est o n es. T h e 

p ar e nts pl a y “ a k e y r ol e i n d eli v eri n g t h e o ut c o m es ” of t h e t h er a p y. F or m ost t h er a pi es, t h e 

pr o vi d ers will o nl y d o s er vi c es u p u ntil a c ert ai n p oi nt, t h e n it is u p t o t h e p ar e nts t o c o nti n u e t h e 

pr a cti c e a n d c arr y o ut t h e o bj e cti v es. W h e n “ p ar e nts ar e all i n, y o u s e e si g nifi c a nt g ai ns a n d 

s u c c es s es f or t h e c hil d. ” W h e n t his t y p e of p ar e nt al s u p p ort is l a c ki n g, pr o vi d ers s e e si g nifi c a nt 
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d e cli n es i n t h e s u c c ess of t h e c hil d, s o m eti m es e v e n r es ulti n g i n t h e p ar e nt l osi n g t h e a c c ess t o 

t h e c hil d. 

         Fi n all y, t h e i d e a of fi n a n c e w as a n i m p ort a nt  t h e m e. As dis c uss e d i n t h e di a g n osis 

s e cti o n, a c c essi n g s er vi c es i n t h e h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s e ct or c a n b e e xtr e m el y e x p e nsi v e. 

W h e n tr yi n g t o a c c ess pri v at e s er vi c es, t h er e ar e ass o ci at e d f e es. H o w e v er, e v e n s o m e f u n d e d 

t h er a pi es h a v e a d diti o n al m a n dat or y c osts s u c h as c hil d c ar e e x p e ns es. T o a v oi d s u c h e x p e ns es 

pr o vi d ers s o m eti m es s e e a n i m p a ct o n t h e p ar e nts’ i n v ol v e m e nt i n t h e w or k l a b o ur f or c e. P ar e nts 

s o m eti m es q uit t h eir j o b or t a k e a l e a v e of a bs e n c e t o b e a bl e t o b e h o m e f or t h e t h er a p y of t h e 

c hil d, a n d t o r e m o v e t h e a d diti o n al c osts of c hil d c ar e d uri n g t h er a p y.  

         I n r e g ar d t o s o m e m or e s p e cifi c f a cilit at ors, t h e q u alit y of t h e s er vi c e t h at is b ei n g off er e d 

is b ei n g d es cri b e d as “ e x c e pti o n al ” a n d “st ell ar ” b y t h e pr o vi d ers. S er vi c es s u c h as o c c u p ati o n al 

t h er a p y h a v e b e e n cr e at e d a n d i m pl e m e nt e d i nt o tr e at m e nt pr o gr a ms f or A S D as a m e a ns t o 

“s u p p ort t h eir l e ar ni n g. ” T his t h er a p y i n cl u d es t h e ori es t h at ar e “ e vi d e n c e b as e d, t h e y’r e tri e d, 

tr u e a n d t est e d … ” m e a ni n g t h at t h er e is s u p p orti n g e vi d e n c e b e hi n d t h e s u c c ess a n d g ai ns of t h e 

s er vi c es t h at t h es e pr o vi d ers ar e off eri n g. S p e ci alists i n t h e ar e a q u ot e d t h at o n c e t h e c hil d, 

es p e ci all y at pr es c h o ol a g e, h as r e c ei v e d a di a g n osis of A S D, t h e q u alit y of s er vi c es t h at t h e y ar e 

r e c ei vi n g is “ e x cell e nt. ”  

4. 2. 2 .3. A p pli e d b e h a vi or al a n al ysis t h er a p y.  
 
T a bl e 7 . M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors R e g ar di n g A p pli e d B e h a vi or al A n al ysis 

T h er a p y  

B arri ers  F a cilit at ors  

h o m e t h er a pists r et e nti o n/ r e cr uit m e nt  p ar e nt s u p p ort  
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c o n c e pts of w hi c h t h er a p y is cr e at e d fr o m  eff e cti v e t h er a p y  

p ar e nt s u p p ort    

fi n a n c e   

g e n er ali z a bilit y of s kills    

l a c k of i nt er dis ci pli n ar y s er vi c e pr o vi d ers   

o nl y f u n d e d t h er a p y    

si z e of pr o gr a m    

  

         As m e nti o n e d i n T a bl e 3 a b o v e, t h er e ar e s e v er al k e y b arri ers a n d f a cilit at ors t o a c c essi n g 

t h e A B A t h er a p y b ei n g off er e d wit hi n N L . I nt er esti n gl y e n o u g h, A B A t h er a p y w as t h e t o pi c t h at 

a p p e ar e d t o h a v e t h e m ost p ar a d o xi c al t h e m es b et w e e n t h e s er vi c e pr o vi d ers. H alf of t h e s er vi c e 

pr o vi d ers b eli e v e d t h at A B A t h er a p y w as e xtr e m el y eff e cti v e a n d b e n efi ci al t o t h e c hil dr e n t h at 

w er e a v aili n g of it a n d it a p p e ar e d t o b e “ d oi n g a l ot t o u nl o c k s o m e of t h es e c hil dr e n wit h 

A S D ”. C o ntr ar y t o t his t h e m e, t h er e w er e als o s e v er al s er vi c e pr o vi d ers t h at f elt A B A t h er a p y 

w as t o o “ bl a c k a n d w hit e ” a n d t h at “ g e n er ali z ati o n of t h e s kill w as a bi g c h all e n g e. ” W h at w as 

m e a nt b y t his w as t h at t h e dis cr et e t as ks t h at w er e t esti n g i n A B A w er e n ot e asil y a p pli e d t o r e al 

lif e s etti n gs, a n d as s u c h pr of essi o n als str u g gl e d wit h t h e b e n efits of l e ar ni n g a s kill t h a n c a n n ot 

b e g e n er ali z e d i nt o a r e al lif e pr a cti c e. Pr of essi o n als i n t h e o c c u p ati o n al a n d s p e e c h l a n g u a g e 

p at h ol o g y fi el ds f elt t h at t h e c o n c e pts a n d gr o u n ds fr o m w hi c h t h e A B A pr o gr a m w as b uilt off of 

w as n ot eff e cti v e. T h e y b eli e v e d t h at l e ar ni n g t h es e s kills n e e d e d t o i n v ol v e “ w a y m or e t h a n j ust 

f aili n g a n d s u c c e e di n g of c ert ai n dis cr et e t as ks. ” It a p p e ar e d t hr o u g h t h e i nt er vi e ws t h at s e v er al 
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of t h e s er vi c e pr o vi d ers i n o c c u p ati o n al t h er a p y a n d s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o g y w er e tr yi n g t o 

c o n n e ct a n d c oll a b or at e wit h t h e p ers o ns r es p o nsi bl e f or cr e ati n g a n d i m pl e m e nti n g t h e A B A 

pr o gr a m. H o w e v er, d u e t o r e as o ns s u c h as p ers o n alit y c o nfli cts a n d l a c k of w a nti n g t o 

c oll a b or at e, t h is c o or di n ati o n h as y et t o o c c ur. O n e s er vi c e pr o vi d er st at e d: “I j ust f e el t h at A B A 

is a w o n d erf ul t hi n g, b ut w h e n t h e y c a n’t p ut w h at t h e y’r e l e ar ni n g i nt o c o nt e xt of b ei n g ar o u n d 

a n ot h er gr o u p of c hil dr e n t h e n it’s n ot r e all y v al u a bl e. ” T his q u ot e v er y cl e arl y o utli n es t h e 

i d e alisti c si d e of A B A b ut c h all e n g es t h e r e alisti c si d e of it. 

         O n e of t h e b arri ers f or A B A t o c o nsi d er b as e d o n t h e i nt er vi e ws wit h s er vi c e pr o vi d ers is 

t h e l a c k of c oll a b or ati o n b et w e e n i nt er dis ci pli n ar y pr o vi d ers, as bri efly m e nti o n e d a b o v e. A B A 

T h er a p y d o es n ot a v ail of o utsi d e a n y s p e e c h p at h ol o gists, a n y o c c u p ati o n al t h er a pists, a n d o nl y 

o n e ps y c h ol o gist. T h e o n e ps y c h ol o gist is als o a p art of t h e di a g n osti c pr o c ess, a n d as s u c h is n ot 

a v ail a bl e t o off er s er vi c es t o c hil d r e n or t h eir p ar e nts t o t al k a b o ut, dis c uss or m a n a g e t h eir 

str ess, w orri es a n d r e ali z ati o ns of r e c ei vi n g a di a g n osis of A S D. O n e of t h e p arti ci p a nts st at e d 

t h at t h e A B A pr o gr a m h as g ott e n “s o bi g ” wit h t h e n u m b er of s e ni or t h er a pists a n d h o m e 

t h er a pists in t h e pr o gr a m t h at m a n y s er vi c e pr o vi d ers f e el t h e q u alit y a n d eff e cti v e n ess of t h e 

pr o gr a m h as di mi nis h e d a n d t h e c oll a b or ati o n is li mit e d: “ b e c a us e t h er e’s s o m a n y of t h e m n o w 

t h er e’s a l ot of n e w p e o pl e c o mi n g o ut a n d t h e y’r e b ei n g tr ai n e d a n d t h e y’r e just n ot as 

a c c e pti n g. ”  

         O n e c o nsist e nt b arri er a cr oss t h e b o ar d f or all s er vi c e pr o vi d ers w as t h e i d e a of r et e nti o n 

a n d r e cr uit m e nt of h o m e t h er a pists wit hi n t h e A B A pr o gr a m. D u e t o v ari o us r e as o ns s u c h as l a c k 

of fi n a n ci al st a bilit y, e d u c ati o n o p p ort u niti es a n d c ar e er o p p ort u niti es, t h er e t e n ds t o b e a l ot of 

t ur n o v er wit h t h e t h er a pists. T his p os es a si g nifi c a nt b arri er as o n e of t h e pri n ci pl es of A B A 

t h er a p y is c o nsist e n c y. B e c a us e t h e pr o gr a m h as b e c o m e s o l ar g e, t h er e is a l ar g e d e m a n d t o b e 

c o nst a ntl y tr ai ni n g t h er a pists t h at d o n ot h a v e gr e at e x p eri e n c e a n d d o n ot h a v e a n o p e n 
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mi n d.  “Its g ott e n t o o h u g e I t hi n k. It’s g ott e n t o o h u g e. A n d t h e y’r e tr ai ni n g all t h er e n e w p e o pl e 

a n d s o, t h er e’s a l ot of t h e m b ei n g m o nit or e d all t h e ti m e, b y m e nt o rs a n d, I t hi n k t h e y’r e s c ar e d 

t o a ct u all y g o o utsi d e of w h at t h e y’r e s u p p os e d t o d o b e c a us e t h e y m a y n ot p ass. ” 

         Fi n all y, t h e l ast b arri er t h at w as dis c uss e d wit hi n t h e s er vi c e pr o vi d ers w as t h e i d e a t h at 

A B A w as t h e o nl y f u n d e d t h er a p y. T h e r e ali t y of A S D is t h at e v er y c hil d wit h A S D sits 

s o m e w h er e o n t h e s p e ctr u m, m a ki n g e v er y si n gl e di a g n osis, e v er tr e at m e nt pl a n, e v er y s u c c ess 

a n d e v er y f ail ur e v er y s p e cifi c a n d u ni q u e t o e a c h c hil d. T h e pr o vi d ers r ais e d a n i nt er esti n g p oi nt 

t h at if t his is h o w w e tr e at t his n e ur o -t y pi c al dis or d er, t h e n w h y h a v e w e b o x e d t h e c hil dr e n a n d 

y o ut h i nt o a v aili n g of o nl y o n e t y p e of t h er a p y.  

4. 2. 2 .4. T h e e d u c ati o n s yst e m.  
 
T a bl e 8 . M ost Pr e v al e nt B arri ers a n d F a cilit at ors R e g ar di n g t h e E d u c ati on S yst e m  

B arri ers  F a cilit at ors  

l a c k of e d u c ati o n f or pr o vi d ers I S S P 

l a c k of s er vi c e pr o vi d ers c oll a b or ati o n  

i n cl usi o n i n cl usi o n 

  

         As h as b e e n m e nti o n e d m a n y ti m es t hr o u g h o ut t h e r es ults s e cti o n of t his t h esis, a l ar g e 

b arri er i n t h e e d u c ati o n s yst e m is si mil ar t o ot h er as p e cts of c ar e a n d s er vi c es i n t h at t h er e ar e n ot 

e n o u g h s er vi c e pr o vi d ers. P arti ci p a nts e x pr ess e d si g nifi c a nt str e ss a n d b ur n o ut b as e d o n t h e 

n u m b er of c hil dr e n wit h A S D t h at t h e y ar e r es p o nsi bl e f or wit hi n t h e cl assr o o m. I n a d diti o n t o a 

l a c k of I R Ts, st u d e nt assist a nts a n d s u p p ort w or k ers, all p arti ci p a nts i nt er vi e w e d e x pr ess e d 

c o n c er n a b o ut t h e l a c k of k n o wl e d g e a n d e d u c ati o n as w ell as t h e l a c k of tr ai ni n g b ei n g off er e d 
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a n d pr o vi d e d t o t h e i n di vi d u als w h o ar e w or ki n g wit h c hil dr e n wit h A S D. A S D is a hi g hl y 

v ari a nt di a g n osis a n d c a n i m p a ct c hil dr e n wit h diff er e nt l e v els of s e v erit y. T h er e is si g nifi c a nt 

e d u c ati o n e x isti n g ar o u n d m a n a gi n g a n d s u p p orti n g c hil dr e n wit h A S D, a n d w or k ers wit hi n t h e 

s c h o ol s yst e m ar e n ot b ei n g pr o vi d e d wit h t h e o p p ort u nit y or t h e r es o ur c es t o o bt ai n a n y of t his 

k n o wl e d g e. C hil dr e n ar e g oi n g fr o m r e c ei vi n g a m yri a d of s er vi c es fr o m s p e e c h l a n g u a g e 

p at h ol o g y, o c c u p ati o n al t h er a p y, a n d f ull ti m e A B A t h er a p y a n d t h e n o n c e t h e y b e c o m e s c h o ol 

a g e t h e m aj orit y of t h es e s er vi c es ar e eit h er r e d u c e d si g nifi c a ntl y or eli mi n at e d all t o g et h er, 

l e a vi n g c hil dr e n a n d t e a c h ers i n a v er y diffi c ult sit u ati o n. 

         It e ms a n d pr ot o c ols h a v e b e e n p ut i nt o pl a c e s u c h as I n di vi d u al St u d e nt S er vi c e Pl a ns 

(I S S Ps), b ut oft e n ti m es t h es e I S S Ps ar e n ot r e vi e w e d, k e pt u p t o d at e or ar e n ot a n al y z e d e n o u g h 

b y t h e pr o vi d ers off eri n g s u p p ort t o t h es e st u d e nts. T e a c h ers wit hi n t h e s c h o ol t e n d t o w or k wit h 

ot h er st u d e nt assist a nts a n d I R Ts, b ut t h er e still a p p e ars t o b e a g a p i n t h e s u p p ort f or t h e c hil d, 

as w ell as f or t h e pr o vi d ers.  

         As a r e c urri n g t h e m e, t h er e is a l a c k of c oll a b or ati o n b et w e e n pr of essi o n als w h e n it 

c o m es t o i m pl e m e nti n g str at e gi es f or st u d e nts wit h A S D i n t h e s c h o ol s yst e m. As it st a n ds t h er e 

is o nl y o n e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist assi g n e d t o s e v er al s c h o ols i n t h e s c h o ol s yst e m, m a ki n g 

it n e ar i m p ossi bl e t o g ai n a c c ess t o his/ h er s er vi c es. N ewf o u n dl a n d is als o c urr e ntl y t h e o nl y 

pr o vi n c e i n C a n a d a t h at d o es n ot h a v e o c c u p ati o n al t h er a pists i n wit hi n t h e s c h o ol s yst e m, a n d 

d o es n ot a c c o m m o d at e f or pr of essi o n al i n p ut. “ W e’ v e b e e n b attli n g t his f or a b o ut 1 5 y e ars as 

o c c u p ati o n al t h er a pists, a n d o ur pr o vi n ci al ass o ci ati o n a n d all t h at h a v e g o n e t o g o v er n m e nt a n d 

s ai d y o u k n o w, w e ar e t h e o nl y pr o vi n c e wit h o ut O T’s i n t h e s c h o ol s yst e m a n d e v er y o n e els e 

c a n’t b e d oi n g it wr o n g … ”. I n a d diti o n al, o c c u p ati o n al t h er a pists f e el as t h o u g h t h e y ar e f a ci n g 

a n et hi c al dil e m m a, “I j ust f e el it’s a bi g et hi c al iss u es f or m e p ers o n all y b e c a us e, as a n O T I a m 
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tr ai n e d t o tr e at a c hil d a n d c hil d’s f u n cti o n i n e v er y e n vir o n m e nt b ut w h at I’ v e b e e n t ol d is I 

c a n’t d o t h at a n y m or e. S o et hi c all y, i n m y pr of essi o n al o pi n i o n, it’s wr o n g. ” 

         O n e of t h e m or e i nt er esti n g t h e m es t h at ar os e fr o m t h e s er vi c e pr o vi d ers, w hi c h will b e 

r e vi e w e d i n t h e f oll o wi n g s e cti o n c o v eri n g b arri ers a n d f a cilit at ors as e x pr ess e d b y t h e p ar e nts is 

t h e i d e a of i n cl usi o n.  M a n y of t h e p arti ci p a nts e x pr ess e d v ar yi n g o pi ni o ns o n t h e i d e a of 

i n cl usi o n, its b e n efits a n d its d o w nf alls. O n e p arti ci p a nt s ai d “ b e c a us e as m u c h as i n cl usi o n is a 

gr e at t hi n g i n t h e or y, it is n’t - it d o es n’t m a k e s e ns e, li k e it r e all y d o es n’t m a k e s e ns e. ” A n ot h er 

p arti ci p a nt st at e d t h at i n cl usi o n is n ot al w a ys b e n efi ci al f or e v er y c hil d. F or e x a m pl e, wit h s o m e 

s eri o us b e h a vi or c o n c er ns, y o u h a v e t o p a y a n I R T a n d a st u d e nt assist a nt f or a sit u ati o n t h at is 

j ust g oi n g t o r es ult i n t h e c hil d b ei n g r e m o v e d fr o m t h e cl assr o o m a n y w a y O n e of t h e p h ysi ci a ns 

als o m a d e a n i nt er esti n g p oi nt t h at as a r es ult of t h e i d e a of i n cl usi o n, a n d c hil dr e n b ei n g f or c e d 

i nt o a n e n vir o n m e nt w h er e t h e y ar e str u g gli n g, m or e p ar e nts ar e l o o ki n g t o m e di c at e t h eir c hil d 

t o h o p ef ull y b e a bl e t o k e e p th e m i n t h e s c h o ol e n vir o n m e nt. B ut b e c a us e t h e s c h o ol s yst e m is s o 

ri gi d t h er e is a c o nfli ct, “ b e c a us e I d o n’t w a nt t o s e d at e t h e m b ut t h e s c h o ol s yst e m s a ys t h er e’s 

n o w h er e els e f or hi m t o g o. U nl ess w e g et his b e h a vi or u n d er c o ntr ol a n d h e’s n o l o n g er vi ol e nt, 

h e’s n ot all o w e d b a c k i n o ur cl assr o o m. ” M a n y s er vi c e pr o vi d ers d es cri b e d t his sit u ati o n as 

“r e all y fr ustr ati n g ” b e c a us e i n cl usi o n is j ust n ot al w a ys t h e a ns w er. It’s als o n ot al w a ys t h e c as e 

of tr yi n g t o k e e p t h e c hil dr e n u p wit h ot h er’s t h eir o w n a g e, b ut t h e sit u ati o n als o aris es t h at 

c hil dr e n wit h A S D h a v e a biliti es t h at t h e y tr y t o e x pr ess, f or e x a m pl e t h e y mi g ht b e 

a c a d e mi c all y a h e a d, a n d as s u c h t h e y ar e g etti n g b or e d i n t h eir cl assr o o m b e c a us e t h e y ar e n ot 

b ei n g all o w e d t o d o c o nt e nt b e y o n d t h eir gr a d e l e v el r es ulti n g i n f urt h er disr u pti o n.  

         T h e t e a c h ers a n d I R Ts i n t h e s c h o ol oft e n d es cri b e a si mil ar p att er n. I n cl usi o n is c as e b y 

c as e d e p e n d e nt, a n d c o m pl et el y d e p e n ds o n t h e sit u ati o n. I n cl usi o n is n ot a o n e si z e fits all t h at 

c a n b e a p pli e d t o all ki ds. F u n di n g h as b e e n d e cr e as e d (l ess e ni n g t h e n u m b er of s u p p ort w or k ers 
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b ei n g off er e d t o w or k wit h t h es e c hil dr e n) t o h el p pr o m ot e i n cl usi o n, b ut t his is n’t al w a ys 

h el pi n g. P arti ci p a nts e x pl ai n e d t h at “ ki ds n e e d t o l e ar n fr o m ot h ers as w ell as m o d el b e h a vi or. If 

t h e y ar e i n a n i n cl usi v e e n vir o n m e nt t h e n t h e y’r e n ot l e ar ni n g, or t h e y’r e j ust d e bilit ati n g ot h er 

p e o pl e’s l e ar ni n g, a n d i n t his sit u ati o n i n cl usi o n is c o u nt er pr o d u cti v e. ”  

4. 3. C h a pt e r S u m m a r y  

         T h e m ai n fi n di n gs of t his t h esis st e m fr o m t h e dis c o v eri es f o u n d fr o m t h e t h e m ati c 

a n al ysis. T h e t h e m ati c a n al ysis p oi nts t o v ari o us b arri ers a n d f a cilit at ors t o diff er e nt as p e cts c ar e. 

F or t h e p ar e nts a n d t h e s er vi c e pr o vi d ers, t h e m ai n b arri ers w er e i n r e c ei vi n g/ pr o vi di n g a 

di a g n osis, a c c essi n g s er vi c es f or h e alt h a n d c o m m u nit y s er vi c e s ( w aitlists), A B A t h er a p y a n d t h e 

e d u c ati o n s yst e m. T h e e x a m pl es s u p p orti n g t h es e b arri ers h o w e v er v ari e d si g nifi c a ntl y b as e d o n 

t h e p arti ci p a nt s h ari n g t h eir e x p eri e n c e.  Oft e n ti m es t h er e w er e p ar e nts t h at s h ar e d si mil ar 

e x p eri e n c es wit h ot h er p ar e nts, a n d t h e s a m e b et w e e n s er vi c e pr o vi d ers. S u c h as r e p orti n g a hi g h 

q u alit y of s er vi c e f or t h e c hil dr e n, t h e si g nifi c a nt i m p a ct of f a mil y s u p p ort, t h e i m p ort a n c e a n d 

eff e cti v e n ess of a d v o c a c y, a n d t h e i m p ort a n c e, y et l a c k of c o m m u ni c ati o n b et w e e n pr o vi d ers.  

         T h e f oll o wi n g Dis c ussi o n c h a pt er pr es e nts a f ull er i nt er pr et ati o n of t h es e fi n di n gs i n 

r el ati o n t o t h e w a ys i n w hi c h t h e y ar e t h e s a m e a n d/ or diff er e nt fr o m t h os e pr es e nt e d i n t h e 

p erti n e nt lit er at ur e.  I als o off er a n e x pl a n ati o n as t o w h y a n d h o w p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers 

a gr e e o n t h e f u n d a m e nt al b arri ers of t h e y o ut h A S C s yst e m a n d w h at t his c o ul d m e a n f or 

r e c o m m e n d e d p oli c y a n d pr a cti c e c h a n g e.  
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C h a pt e r 5: Dis c ussi o n a n d R e c o m m e n d ati o ns  

T his c h a pt er pr o vi d es a n i nt er pr et ati o n of t h e fi n di n gs i n c o nt e xt wit h t h e lit er at ur e. It is 

i m p ort a nt t o n ot e t h at t h e m aj orit y of fi n di n gs dis c o v er e d i n t his c urr e nt r es e ar c h w er e u ni q u e 

fi n di n gs. A r e vi e w of t h e lit er at ur e r e v e al e d t h er e w as li mit e d p u blis h e d w or k r el ati n g t o or 

s u p p orti n g t h e m ai n t h e m es d e v el o p e d i n t his t h esis. F oll o wi n g t his, r e c o m m e n d ati o ns ar e 

pr o vi d e d.  T h e n t h e str e n gt hs a n d li mit ati o ns of t h e st u d y ar e dis c uss e d. T his c h a pt er p ositi o ns 

t h e fi n di n gs a g ai nst t h e t h e m es e xisti n g i n t h e lit er at ur e r e vi e w, h o w t h e y ar e si mil ar, h o w t h e y 

ar e diff er e nt a n d w h at g a ps r e m ai n.   Fi n all y, dir e cti o ns f or f ut ur e r es e ar c h ar e pr o vi d e d.  

5. 1. I nt e r p r et ati o n of B a r ri e rs a n d F a cilit at o rs  

         T h er e w er e s e v er al it e ms t h at a p p e ar e d t o b e c o nsist e nt b et w e e n w h at alr e a d y e xist e d i n 

t h e lit er at ure a n d w h at w as e xtr a ct e d d uri n g t h e t h e m ati c a n al ysis. T h e m ai n f o c us of t his s e cti o n 

will e m p h asi z e o n fi n di n gs t h at s u p p ort e d t h e m ai n r es e ar c h q u esti o n: W h at ar e t h e m ai n 

b arri ers a n d f a cilit at ors e n c o u nt er e d b y f a mili es a n d s er vi c es pr o vi d ers w h e n a c c e ssi n g s er vi c es 

f or A S D  i n N e wf o u n dl a n d ? S o m e of t h e li v e d e x p eri e n c es i d e ntifi e d b arri ers a n d f a cilit at ors 

w hi c h s u p p ort e d t h e m es s u c h as c h all e n g es a c c essi n g di a g n os es, as w ell as h e alt h a n d 

c o m m u nit y s er vi c es. A d diti o n al t h e m es r ais e d i n cl u d e d t h e o v er all e x p eri e n c e of A B A,  as w ell 

as, t h e r ol e of t h e e d u c ati o n s yst e m. T his c urr e nt r es e ar c h als o v ari es fr o m t h e e xisti n g lit er at ur e 

o n s p e cifi c b arri ers a n d f a cilit at ors wit hi n e a c h of t h es e o v erl yi n g t h e m es, a n d s o m eti m es wit h 

s o m e c o ntr a di ct or y e vi d e n c e f or mi n g a p ar a d o x wit h w h at alr e a d y e xists  i n t h e lit er at ur e, or 

b et w e e n t h e t w o diff er e nt gr o u ps st u di e d i n t his r es e ar c h. T his is f urt h er i n di c ati o n t h at 

i n di vi d u al e x p eri e n c es wit h A S D di a g n osis, tr e at m e nt a n d s u p p ort h a v e a t e n d e n c y t o f oll o w a n 

i n di vi d u ali z e d p at h.  

 T h e i nt er pr et ati o n of t h e s e fi n di n gs w as g ui d e d b y t h e C o m pl e x C ult ur al N esti n g t h e or y 

o utli n e d i n c h a pt er 1. T his is criti c al i n t h e diss e mi n ati o n of m y r es ults as it s h e ds li g ht o n h o w 
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b ot h p ers o ns a n d t h e p e o pl e cl os est t o t h e m ar e i ns e p ar a bl e fr o m hist ori c al a n d c urr e nt s o ci al  

s yst e ms ( Till e c z e k, 2 0 1 4). I n t his r es e ar c h t h e c hil d/ y o ut h , t h eir p ar e nts, t h eir f a mil y m e m b ers 

a n d t h e s er vi c e pr o vi d ers t h e y i nt er a ct wit h all c o ntri b ut e t o t h e u n d erst a n di n g of t h e s o ci al 

r el ati o ns a n d e x p eri e n c e t h at is e x pr ess e d. T h e mi cr os yst e m is o utli n e d b y t h e p ar e nts w h o 

e x pr ess t h eir o w n j o ur n e y as w ell as t h eir c hil d t hr o u g h t h e s yst e m. T h e m es os yst e m a d dr ess es 

t h e i nt er a cti o ns of t h e p ar e nts wit h s er vi c e pr o vi d ers i n h e alt h c ar e, e d u c ati o n, a n d ot h er f a mil y 

m e m b ers hi g hli g hti n g its o w n s eri es  of b arri ers a n d f a cilit at ors.  

         B ot h p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers i d e ntifi e d s e v er al f a cilit at ors a n d b arri ers t o a c c essi n g 

c ar e. S o m e of t h e tr e n ds c o ul d b e cl e arl y i d e ntifi e d a b arri er or a f a cilit at or, b ut s o m e c o ul d n ot 

b e pl a c e d i n a s p e cifi c c at e g or y as it w as c o nt e xt d e p e n d e nt. As m e nti o n e d a b o v e, t h er e w er e 

f o ur m ai n t h e m es d es cri b e d: T h e Di a g n osti c Pr o c ess, A c c essi n g S er vi c es i n H e alt h C ar e a n d 

Wit hi n t h e C o m m u nit y, A B A  T h er a p y a n d t h e E d u c ati o n S yst e m. G e n er all y s p e a ki n g, 

a p pr o xi m at el y h alf of w h at w as v oi c e d as b arri ers a n d f a cilit at ors h a d b e e n pr e vi o usl y m e nti o n e d 

i n r es e ar c h p ert ai ni n g t o A S D. H o w e v er, t h er e still w as still s o m e s u bt h e m es, s u c h as p ar e nt 

a d v o c a c y, i n cl usi o n, r ol e of d a y c ar es, r ol e of p u bli c h e alt h n urs es a n d A B A t h er a p y, as w ell as 

f urt h er e vi d e n c e s u p p orti n g pr e-e xisti n g t h e m es t h at ar os e i n t his c urr e nt r es e ar c h. T h e 

dis c ussi o n will b e gi n b y dis c ussi n g w h at t h e s er vi c e pr o vi d ers a n d t h e p ar e nts s h ar e d i n c o m m o n 

as t h eir e x pr ess e d b arri ers t o a c c essi n g c ar e, a n d will t h e n c o nti n u e t o o utli n e t h eir diff er e n c es. 

T h e s a m e will b e d o n e f or f a cilit at ors.  

5. 1. 1. B a r ri e rs.  

!!!!!!!!! 5. 1. 1. 1. B arri ers S urr o u n di n g t h e Di a g n osti c Pr o c ess.  
 

5. 1. 1. 1. 1. P ers p e cti v es S h ar e d b y t h e S er vi c e Pr o vi d er a n d t h e P ar e nts.  
 

B ot h p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers  s h ar e d e x p eri e n c es t h at d e m o nstr at e d b arri ers 

d es cri b e d as “i nf or m ati o n o v erl o a d ” u p o n r e c ei vi n g a di a g n osis of A S D f or t h e c hil d. T h e 
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s er vi c e pr o vi d ers s p o k e a b o ut i n di vi d u al e v e nts w h er e b y t h e y f elt p ar e nts w er e “ o v er w h el m e d ” 

b y t h e “l ar g e a m o u nts of i nf or m ati o n ” b ei n g gi v e n t o t h e m a d dr essi n g  it e ms s u c h as s er vi c es, 

t h er a p y o pti o ns, a n d t h er a p y r e q uir e m e nts. D uri n g t his p eri o d of i nf or m ati o n o v erl o a d, t h e 

s er vi c e pr o vi d ers e x pr ess e d t h er e b ei n g a n a bs e n c e of s u p p ort f or t h e p ar e nts w h o a r e fr a nti c all y 

l o o ki n g f or s er vi c es a n d t h er a p y o pti o ns f or t h eir c hil d. 

         P ar e nts d es cri b e d t his s a m e b arri er, b ut t hr o u g h t h eir o w n l e ns. P ar e nts f elt t h e y h a d s o 

m a n y q u esti o ns a b o ut t h e j o ur n e y t h e y w er e tr a v elli n g t hr o u g h, a n d t h at t h er e w as n o  o n e (t h at 

t h e y w er e a w ar e of) a v ail a bl e t o h el p t h e m. 

I n b ot h gr o u ps, t h e c o n c e pt of w ait ti m es a n d a d el a y i n di a g n osis w as s h ar e d. E a c h 

s er vi c e pr o vi d er e x pl ai n e d t h e r e alit y of t h er e b ei n g a l e n gt h y w ait ti m e t o a c c ess s er vi c es fr o m 

all pr o vi d ers i n v ol v e d i n pr o vi di n g a di a g n osis. P ar e nts e x pr ess e d t h e e x a ct s a m e c o n c er n, a n d i n 

m ost c as es f elt t h at t h e l e n gt h of t h es e w ait ti m es oft e n r es ult e d i n a d el a y e d di a g n osis of A S D 

a n d as s u c h a d el a y i n t h e a c c ess t o m a n y s er vi c es t h at c o ul d b e b e n efi ci al  t o t h e c hil d’s pr o gr ess. 

T h es e fi n di n gs w er e si mil ar t o t h e o n es f o u n d  b y  S a ns osti, L a vi k a n d S a ns osti  ( 2 0 1 2) w h o 

c o n d u ct e d a mi x e d m et h o ds st u d y t o ass ess t h e f a mil y e x p eri e n c e t hr o u g h t h e A S D  di a g n osti c 

pr o c ess  b y c oll e cti n g a n d ass essi n g q u alit ati v e a n d q u a ntit ati v e d at a . R es ults of t h e st u d y s h o w e d 

t h at f amili es r e p ort e d a 2 -y e ar l a g b et w e e n first n oti ci n g d el a ys i n t h eir c hil dr e n’s b e h a vi or t o t h e 

p oi nt of r e c ei vi n g a di a g n osis ( S a ns osti et al., 2 0 1 2). F a mili es w h o r e c ei v e d a di a g n osis a l at er 

ti m e e x pr ess e d l ess s atisf a cti o n wit h t h e di a g n osti c pr o c ess ( S a ns osti et al., 2 0 1 2). I n t h e c urr e nt 

r es e ar c h P atri ci a  st at e d t h at di a g n osis t o o k a y e ar a n d a h alf w hi c h w as “ w a y t o o l o n g ”. As a 

r es ult i n t h e d el a y  of di a g n osis f or h er c hil d,  s h e f elt h er c hil d w as p ut at a s e v er e dis a d v a nt a g e 

b e c a us e h e w as s o d el a y e d i n g ai ni n g a c c ess t o t h er a pi es.  
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5. 1. 1. 1. 2 P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  

T h e m ost pr e v al e nt b arri er e x pr ess e d b y t h e p ar e nts i n t h e c urr e nt r es e ar c h i n r e g a r ds t o 

t h e di a g n osti c pr o c ess w as t h e miss e d si g ns b y t h e pri m ar y h e alt h c ar e t e a m. A p pr o xi m at el y h alf 

of t h e p ar e nts i n t h e c urr e nt st u d y b eli e v e d t h er e w as a br e a k d o w n w h e n it c a m e t o t h e e arl y 

d et e cti o n b y pri m ar y h e alt h c ar e pr o vi d ers. T h e y f elt t h at si g ns s h o ul d h a v e b e e n pi c k e d u p 

e arli er b y a p u bli c h e alt h n urs e or f a mil y p h ysi ci a n f oll o wi n g t h e c hil d. U nf ort u n at el y, i n s o m e 

of t h e c as es A S D w as n ot i d e ntifi e d w hi c h l e d t o a d el a y i n t h e di a g n osis.  F or e x a m pl e , M a ur e e n  

f elt dis miss e d b y t h e p u bli c h e alt h n urs e r es p o n d e d t o h er c o n c er ns wit h “ gi v e it a br e a k, c o m e 

b a c k i n a f e w w e e ks. ” M a ur e e n als o h a d si mil ar e x p eri e n c es wit h h er f a mil y d o ct or a n d t h e 

p e di atri ci a n. S h e d es cri b es t h at it w as “ o nl y b y fl u k e t h at L u c y  g ot a n e ar i nf e cti o n a n d w as s e e n 

b y a  diff er e nt p e di atri ci a n i n t h e J a n e w a y t h at t h e b e h a vi ors of L u c y  w er e n ot e d as b ei n g 

a b n or m al. ”  

P atri ci a h a d a si mil ar e x p eri e n c e i n t h at h er f a mil y d o ct or t ol d h er “ b o ys d o n’t d e v el o p 

as f ast as girls ”, a n d as s u c h P atri ci a  s h o ul d n’t b e al ar m e d b y t h e d e l a y i n d e v el o p m e nt wit h h er 

s o n, L u k e . P atri ci a  br o u g ht L u k e  t o a p e di atri ci a n w h o s h e als o d es cri b es as h a vi n g “ miss e d t h e 

si g ns ”. P atri ci a s h ar e d “ w e w er e i n t h e s yst e m wit h t h e p e di atri ci a n a n d t h e n t h e d e v el o p m e nt al 

p e di atri ci a n, v oi ci n g o ur c o n c er ns, b ut t h e w er e n’t b ei n g a d dr ess e d or i n v esti g at e d i n a n y w a y. ”  

T h es e fi n di n gs w er e c o nsist e nt wit h t h at of S a ns osti et al ( 2 0 1 2) w h o’s p arti ci p a nts 

i d e ntifi e d t h e p h ysi ci a ns a n d s c h o ols t o b e u ni nf or m e d a b o ut A S D. T h e p ar e nt’s d es cri b e d t h e 

m e di c al a n d e d u c a ti o n al pr of essi o n als t o b e “ o ut of t o u c h ” wit h c o nt e m p or ar y r es e ar c h a n d 

u n d erst a n di n g of A S D ( S a ns osti et al., 2 0 1 2). T h e st u d y f o u n d t h at p ar e nts i n di c at e d 

p e di atri ci a ns a n d ot h er e arl y c hil d c ar e pr o vi d ers t ol d f a mili es t h at t h eir c hil d w o ul d e v e nt u all y  

“ gr o w o ut of it ” or t h at it w as “t o o e arl y t o l o o k at a utis m ” ( S a ns osti et al., 2 0 1 2).  
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A m et a -s y nt h esis of p ar e nt’s p ers p e cti v es i n di c at e d t h e si g nifi c a nt i m p a ct t h at w as m a d e 

b y h a vi n g a p ositi v e e x p eri e n c e wit h pri m ar y h e alt h c ar e pr o vi d ers ( B os h off, Gi b bs, P hilli ps, 

Wil es & P ort er, 2 0 1 8). T his s u p p orts t h e i d e a t h at if p ar e nts h a d a b ett er  i nt er a cti o n wit h t h es e 

fr o nt li n e m e di c al w or k ers, it w o ul d l a y t h e gr o u n d w or k f or f ut ur e r el ati o ns hi p wit h t h es e s er vi c e 

pr o vi d ers, as w ell as ot h ers ( B os h off et al., 2 0 1 8). B y p ar e nts i n di c ati n g t h at t h e y di d n ot h a v e a 

g o o d i nt er a cti o n wit h t h es e pr o vi d ers, as m e nti o n e d a b o v e, it c a n l e a d o n e t o b eli e v e t h at t h e y, 

f or e x a m pl e P atri ci a,  m a y h a v e f elt is ol at e d a n d dis miss e d b y t h e pr of essi o n als a n d t h er ef or e 

w as r es er v e d i n l o o ki n g f or s u p p ort a n d g ui d a n c e i n t h e f ut ur e.  

B ei n g a m e m b er of t h e l a b o ur f or c e w hil e tr yi n g t o r e c ei v e a di a g n osis of A S D, as w ell as 

f oll o w  t h er a p y  pl a ns  f or  c hil dr e n  wit h  A S D  pr o v e d  t o  b e  a  si g nifi c a nt  b arri er  f or  m a n y  of  t h e 

p ar e nts i nt er vi e w e d i n t h e st u d y. P ar e nts r e p ort e d eit h er h a vi n g t o r e q u est l e a v es of a bs e n c e, r e d u c e 

t h eir  w or ki n g  h o urs,  or  q uit  w or k  all  t o g et h er  s o  t h at  t h e y  c o ul d  b e  h o m e  t o  att e n d  t h e 

a p p oi nt m e nts, di a g n osti c s essi o ns a n d t h er a p y s essi o ns wit h t h eir c hil d. Jill  d es cri b e d t h at s h e w as 

c urr e ntl y  o n  a  l e a v e  of  a bs e n c e  fr o m  w or k,  b ut  b e c a us e  s h e  w or k e d  f or a  bi g  c o m p a n y,  t h e 

a p pli c ati o n pr o c ess f or ti m e off w as m or e r e a dil y a v ail a bl e a n d e asi er t o a p pl y f or. Jill r efl e ct e d 

t h at s h e w o ul d n e v er b e e n a bl e t o a dj ust t o a c hil d wit h A S D, n or w o ul d s h e h a v e w a nt e d t o p a y 

s o m e o n e t o b e h o m e wit h h er c hil d d uri n g t h er a p y. Wit h b ot h of t h es e t hi n gs i n mi n d Jill e x pr ess e d 

b ei n g gr at ef ul f or h er w or k all o wi n g h er t o t a k e t h e ti m e. H o w e v er, Jill di d m e nti o n t h at n ot all 

p ar e nts h a v e t h e l u x ur y of s ur vi vi n g wit h o nl y o n e p ar e nt w or ki n g, w hi c h w as a s h ar e d o pi ni o n of 

P atr i ci a as w ell.  

 T his w as c o nsist e nt wit h t h e fi n di n gs of Ci d a v, M ar c us & M a n d ell ( 2 0 1 2) w h o t hr o u g h 

q u a ntit ati v e m e a ns est a blis h e d t h at of t h e i n di vi d u als w h o c o m pl et e d t h eir s ur v e y, p ar e nts of 

c hil dr e n wit h e m oti o n al a n d b e h a vi or al dis or d ers l a c k a p pr o pri at e s er vi c es a n d r es o ur c es w hi c h 

ar e n e e d e d t o s u p p ort w or k a n d f a mil y o bli g ati o ns. As s u c h, t h e p ar e nts a n d f a mili es f a c e 
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diffi c ulti es b al a n ci n g c hil dr e n’s c ar e n e e ds wit h t h at of t h e d e m a n ds of t h eir j o b ( Ci d a y et al., 

2 0 1 2). Si mil ar t o M a ur e e n, Jill a n d  P atri ci a  t h e p ar e nts i n t his st u d y f o u n d it diffi c ult t o fi n d 

c hil d c ar e t h at w as a c c essi bl e, aff or d a bl e a n d of hi g h q u alit y f or t h eir c hil d wit h s p e ci al n e e ds 

( Ci d a y et al., 2 0 1 2).  

 I n f urt h er s u p p ort of t h e t h esis fi n di n gs, it w as f o u n d e d t h at it w as t he m ot h er’s l a b or 

m ar k et o ut c o m es w h o w er e m or e s u bst a nti all y aff e ct e d b y h a vi n g a c hil d wit h a utis m d u e t o 

r e as o ns s u c h as b ei n g t h e c hil d pri m ar y c ar e gi v er a n d d e cisi o n m a k er as it r el at es t o h e alt h 

s er vi c es ( Ci d a y et al., 2 0 1 2).  

5. 1. 1. 1. 3. P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d ers.  

T h er e w er e als o s e v er al b arri ers t h at ar os e i n e a c h i n di vi d u al gr o u p t h at t h e p ar e nt  gr o u p 

di d n ot dis c uss. F or e x a m pl e, s er vi c e pr o vi d ers a d dr ess e d t h e n u m b er of a v ail a bl e pr of essi o n als 

t h at h a d t h e a bilit y t o di a g n os e c hil dr e n wit h A S D. Ni c ol e  t h e c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist s ai d 

“t h er e ar e o nl y s o m a n y pr o vi d ers, a n d w e j ust d o n’t h a v e t h e m a n p o w er t o b e t a ki n g o n t h e 

d e m a n ds t h at is ass o ci at e d wit h s o m e of t h e c hil dr e n’s c as es. ”  I n t his c urr e nt r es e ar c h t his 

r e pr es e nt e d a b arri er b e c a us e t h e n u m b er of pr o vi d ers a bl e t o m a k e t his di a g n osis w as n ot 

s uffi ci e nt e n o u g h t o s u p p ort t h e n u m b er of c as es of A S D t h at h a v e b e e n, or n e e d t o b e, 

di a g n os e d i n t h e pr o vi n c e of N L . Mi c h a el , t h e p e di atri ci a n i nt er vi e w e d d es cri b e d t h at w h e n h e 

first st art e d pr a cti ci n g i n r ur al N e wf o u n dl a n d, h e w as n ot all o w e d t o di a g n os e A S D . As s u c h, 

p e o pl e i n his ar e a w er e w aiti n g f or y e ars t o g et t o a n ur b a n c e ntr e t o s e e a d e v el o p m e nt al 

p e di atri ci a n a n d g et a di a g n osis. I n m or e r e c e nt y e ars t his is n ot as m u c h of a c o n c er n as h e is 

a bl e t o t a k e p art i n t h e di a g n osti c pr o c ess, a n d g et t h e c hil dr e n w h o ar e s us p e ct e d of h a vi n g A S D  

i nt o t h e s yst e m t o all o w t h e m t o st art a v aili n g of s er vi c es. I n a d diti o n, Mi c h a el  o utli n e d t h e 

b arri er of a l a c k of f a mil y d o ct ors i n t h e ar e a. Wit h o ut a f a mil y d o ct or Mi c h a el  e x pr ess e d “ h o w 

d o es a c hil d g et a r ef err al if t h e y d o n’t h a v e a f a mil y d o ct or ? ” T h e  i nt er vi e ws r e v e al e d t h at 
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s er vi c e pr o vi d ers s ai d t h at t h er e w er e n ot e n o u g h d e v el o p m e nt al p e di atri ci a ns a n d t h at t h eir 

g e o gr a p hi c al l o c ati o n w as r estri ct e d t o ur b a n c e ntr es.  

A n ot h er b arri er as dis c uss e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers d uri n g t h e di a g n osti c pr o c ess w as 

p ar e nt al s u p p ort. Pr o vi d ers i n t his r es e ar c h s p o k e a b o ut t h e o bst a cl es  t h at w er e f a c e d w h e n 

p ar e nts w er e i n d e ni al a b o ut t h e p ossi bilit y of t h eir c hil d h a vi n g A S D. A r e vi e w of t h e lit er at ur e 

di d n ot s h o w a n y arti cl es m a ki n g r ef er e n c e t o t his b arri er as w as e x pr ess e d b y t h e s er vi c e 

pr o vi d ers. Alt h o u g h it di d n ot s h o w u p i n t h e r e vi e w, it w as a disti n ct b arri er i n t h e c urr e nt 

r es e ar c h as e v er y o n e of t h e pr o vi d ers r ef er e n c e d t h e str u g gl e t h at is ass o ci at e d wit h 

i m pl e m e nti n g t h er a p y o pti o ns if t h e p ar e nts ar e n ot o n b o ar d. T h e pr o vi d ers e m p h asi z e d t h e 

eff e cts of t his b arri er b y pr o vi di n g e x a m pl es as t o h o w p ar e nts w h o s u p p ort t h e di a g n osis a n d ar e 

i n v ol v e d i n t h e t h er a p y t e n d t o h a v e si g nifi c a ntl y m or e s u c c ess wit h t h eir c hil d a c hi e vi n g t h eir 

mil est o n es a n d i n di vi d u al g o als, w h er e as w h e n t h e p ar e nts ar e n ot c o m mitt e d n or i n v ol v e d , t h es e 

a c hi e v e m e nts ar e l ess fr e q u e nt.  It is i m p ort a nt t o a c k n o wl e d g e t h at alt h o u g h a p ar e nt m a y b e 

f ull y c o m mitt e d t o t h e di a g n osis a n d tr e at m e nt g o als of t h e c hil d, b as e d o n t h e c hil d’s i n di vi d u al 

s e v erit y of t h e c o n diti o n, mil est o n es a n d g o als c a n stil l b e diffi c ult t o att ai n, r e g ar dl ess of t h e 

c o m mit m e nt l e v el m a d e b y t h e p ar e nt.  

T h e fi n al b arri er wit hi n t his t h e m e as e x pr ess e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers w as t h e c ost 

ass o ci at e d wit h di a g n osi n g a c hil d wit h A S D. W h at t h e pr o vi d ers m e a nt b y t his w as t h at first, it 

t a k es a l ot of ti m e t o pr o vi d e a di a g n osis of A S D. W h et h er it is i n a p u bli cl y f u n d e d h e alt h c ar e 

s etti n g, or if it is i n a pri v at e s etti n g, r e q uiri n g a n o ut of p o c k et p a y m e nt or pri v at e i ns ur a n c e 

c o v er a g e, t h e pr o c ess r e q uir es si g nifi c a nt r es o ur c es. T h e pr o c ess is c o m pris e d of a s eri es of 

s p e ci ali z e d t ests a n d h o urs of o bs er v ati o n. I n a pri v at e cli ni c, if a c hil d h as b e e n br o u g ht i n b y 

t h e p ar e nt s us p e cti n g A S D, t h er e ar e s e v er al sit u ati o ns t h at c o ul d o c c ur. S o m eti m es t h e pr o vi d er 

f e els c o m p et e nt a n d c a p a bl e t o m a k e a di a g n osis. S o m eti m es, t h e pri m ar y pr o vi d er d o es n ot h a v e 



E X P L O RI N G S E R VI C E S F O R C HI L D R E N WI T H A U TI S M S P E C T R U M DI S O R D E R   9 2  
 

t h e tr ai ni n g a n d a bilit y n e c ess ar y t o off er a di a g n osis. I n t his c as e t h e cli ni c c o ul d l os e m o n e y 

b e c a us e t h e y h a d t o s e n d t h eir p ati e nts s o m e w h er e els e, or, c o ul d h a v e t o s p e n d  m o n e y b e c a us e 

t h e y n e e d e d t o hir e s o m e o n e a bl e t o h el p wit h t h e di a g n osis.  

I n 2 0 0 7 a q u a ntit ati v e st u d y w as c o n d u ct e d t o g et a c o m pr e h e nsi v e l o o k at t h e h e alt h c ar e 

c osts ass o ci at e d wit h c hil dr e n a n d a d ol es c e nts wit h A S D. T h e fi n di n gs w er e t h at e x p e n dit u r es 

ass o ci at e d wit h A S D wit h hi g h r el ati v e t o ot h er m e nt al h e alt h c o n diti o ns, a n d w er e i n cr e as e d 

st e a dil y o v er ti m e ( L esli e & M arti n, 2 0 0 7).  

5. 1. 1. 1. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  

 A u d as et al. d es cri b es s er vi c es s u c h as t h e Dir e ct H o m e S er vi c es P r o gr a m a n d 

C o m m u nit y B e h a vi or al S er vi c es Pr o gr a m as b ei n g a v ail a bl e t o f a mili es/ c ar e gi v ers c ari n g f or a 

c hil d wit h A S D ( 2 0 1 5). Alt h o u g h t h es e s er vi c es ar e a v ail a bl e i n N e wf o u n dl a n d, o nl y o n e of t h e 

p arti ci p a nts i n t h e st u d y m a d e a n y m e nti o n t o t h e m. All o f t h e ot h er p ar e nts d es cri b e d l o o ki n g 

f or a s er vi c e t h at w o ul d fill t h e r ol e of t h e pr o gr a ms d es cri b e d, b ut f or s o m e r e as o n t h e m aj orit y 

of p ar e nts i nt er vi e w e d w er e n ot b ei n g i nf or m e d of t h es e a v ail a bl e s er vi c es.  

M a c ki nt os h et al., ( 2 0 1 2) als o a d dr ess es t h e d a u nti n g r e alit y p ar e nts f a c e w h e n h a vi n g t o 

s ort t hr o u g h t h e e n or m o us a m o u nts of tr e at m e nt o pti o ns t h at c o m e wit h a di a g n osis of A S D. T h e 

lit er at ur e d o es cl e arl y arti c ul at e t h e a m o u nt of i nf or m ati o n t h at is gi v e n t o t h e p ar e nts u p o n 

di a g n osis a n d h o w it  p os es a n e g ati v e i m p a ct, b ut t h er e w as n o lit er at ur e t h at a d dr ess e d h o w it 

s er v es as a b arri er f or t h e f a mili es. I n t h e c urr e nt r es e ar c h t h e s er vi c e pr o vi d ers o utli n e d t h e 

o v er a b u n d a n c e of i nf or m ati o n as a pr o bl e m, a n d t h e p ar e nts us e d e x a m pl es as t o h o w it w as a 

b arri er. S o m e p ar e nts f elt t h at t h er e w as ‘i nf or m ati o n o v erl o a d’, a n d t h e l a c k of s u p p ort is w h at 

r es ult e d i n t h e m n ot k n o wi n g w h er e t o l o o k f or f u n d e d s er vi c es a v ail a bl e f or t h eir c hil d, a n d as 

s u c h, t h e y e n d e d u p usi n g m or e e x p e nsi v e pri v at e t h e r a p y. 
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          T h e fi n di n gs r el at e d t o w ait ti m es w er e dis c uss e d i n t h e lit er at ur e. T h e f a ct t h at pri m ar y 

c ar e p h ysi ci a ns ar e oft e n l a c ki n g t h e cli ni c al e x p eri e n c e a n d tr ai ni n g t o ass ess a n d tr e at A S D w as 

i d e ntifi e d a n d as s u c h, t h e i n di vi d u als w h o ar e a bl e t o off er t h es e s er vi c es oft e n h a v e l e n gt h y 

w a it ti m es ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 4). 

          I n t h e lit er at ur e, r es e ar c h ers dis c uss e d t h e i m p a ct of p ers o ns r e c ei vi n g f or m al tr ai ni n g i n 

t h e di a g n osti c t o ols, a n d h o w it w as m or e li k el y t o r es ult i n eff e cti v e us e of t h es e di a g n osti c t o ols 

f or t h eir cli e nts, r es ulti n g i n a hi g h er r at e of s u c c ess w h e n tr yi n g t o di a g n os e c hil dr e n wit h A S D 

( H at h or n et al., 2 0 1 4). T his d e m o nstr at e d t h e i d e a t h at t h er e is a n i m p ort a n c e i n h a vi n g a 

s uffi ci e nt n u m b er of pr o vi d ers t h at  ar e c a p a bl e of pr o vi di n g t his di a g n osis.  

         O n e arti cl e l o o k e d at t h e a m o u nt of i n cr e as e d ti m e r e q uir e d b y a f a mil y p h ysi ci a n t o b e 

a bl e t o di a g n os e a c hil d wit h A S D ( B art o n et al., 2 0 1 2). T h e r es ults of t h at st u d y r e c o m m e n d e d 

t h at d o ct or’s offi c es h a v e d esi g n at e d i n di vi d u als t o assist i n t h e s cr e e ni n g, h o w e v er s h ort a g es i n 

st aff a n d c o nsist e n c y of t h e s cr e e ni n g pr o c e d ur e b e c o m es a n iss u e w h e n it is di vi d e d a m o n g 

s e v er al i n di vi d u als ( B art o n et al., 2 0 1 2).  T his r el at es t o t h e c urr e nt r es e ar c h i n r e g ar ds t o t h e 

disj oi nt e d n ess of t h e di a g n osis pr o c ess.  

T h e first p oi nt of c o nt a ct f or p ar e nts s e e ki n g a ns w ers t o m e nt al h e alt h or b e h a vi or al 

c h a n g es is oft e n c o m m u nit y -b as e d pri m ar y h e alt h c ar e pr of essi o n als s u c h as p u bli c h e alt h n urs es 

a n d f a mil y p h ysi ci a ns ( L e e et al., 2 0 1 5 ). F a mil y p h ysi ci a ns ar e k e y i n a ti m el y di a g n osis, a n d 

pl a y a n i m p ort a nt r ol e i n t h e m a n a g e m e nt a n d f oll o w u p of t h es e c hil dr e n ( L e e et al., 2 0 1 5). 

Oft e n t h e pri m ar y c ar e p h ysi ci a n d o es n ot h a v e e n o u g h i nf or m ati o n r e g ar di n g t h e a v ail a bilit y of 

v ali d at e d di a g n osti c t o ols, or t h e y f e el it is n ot t h eir r ol e t o d et e ct A S D b ut r at h er t h er e ar e 

s uffi ci e nt s ur v eill a n c e pr a cti c es i n pl a c e t o d et e ct A S D, f a mil y d o ct ors ar e n ot oft e n di a g n osi n g 

c hil dr e n wit h A S D ( B art o n et al., 2 0 1 1).  
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         A n ot h e r b arri er e x pr ess e d b y t h e p ar e nts w as t h e i m p a ct f a mil y h a d o n t h e di a g n osti c 

pr o c ess, as w ell as t h e i m p a ct t h at t h e di a g n osis h a d o n t h e f a mil y. E k as et al., us e d a n o nli n e 

st u d y t o ass ess h o p e, l o n eli n ess, p er c ei v e d s o ci al s u p p ort fr o m fri e n ds a n d f a mi l y, as w ell as, 

d e pr essi v e s y m pt o ms i n m ot h ers w h os e c hil d w as g oi n g t hr o u g h a di a g n osis of A S D ( 2 0 1 6). T h e 

st u d y s h o w e d t h at t h os e w h o h a d f a mil y s u p p ort e x pr ess e d h a vi n g l ess l o n eli n ess a n d f e w er 

d e pr essi v e s y m pt o ms ( E k as et al., 2 0 1 6). T his c oi n ci d es wi t h w h at w as e x pr ess e d b y t h e p ar e nts 

i n t h e c urr e nt r es e ar c h. T h e p ar e nts i nt er vi e w e d f or t his t h esis d es cri b e d c o mf ort a n d gr atit u d e 

w h e n s p o us es, si bli n gs a n d p ar e nts w er e s u p p orti v e d uri n g t h e di a g n osti c p h as e. H o w e v er, w h e n 

s p o us es w er e n ot s u p p orti v e,  or ot h er f a mil y m e m b ers l a c k e d s u p p ort f or t h e p ar e nts, t h e p ar e nt 

e x pr ess e d si g nifi c a ntl y m or e str ess, d o u bt a n d n e g ati v e e x p eri e n c es wit h t h eir c hil d’s di a g n osis 

of A S D.  

         F a mili es wit h c hil dr e n w h o h a v e s p e ci al n e e ds h a v e b e e n f o u n d t o r e d u c e t h eir w or ki n g 

h o urs, or c o m pl et el y st o p t h eir p ai d e m pl o y m e nt as a r es ult of diff er e nt f a ct ors r el ati n g t o t h e 

c hil d’s c a r e n e e ds ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 4). T his b arri er h el d tr u e i n s e v er al of t h e i nt er vi e ws 

c o n d u ct e d f or t his c urr e nt t h esis.  

!!!!!!!!! 5. 1. 1. 2. B arri ers S urr o u n di n g A c c essi n g H e alt h C ar e a n d C o m m u nit y S er vi c es.  
 

5. 1. 1. 2. 1. S h ar e d P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d ers a n d t h e P ar e nts.  
 

O n c e t h e c hil d h as r e c ei v e d a di a g n osis t h e y l o o k t o a c c ess t h er a p e uti c s er vi c es f or t h eir 

c hil d. B ot h p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers ali k e i n di c at e d a b arri er w h e n it c a m e t o p ar e nts h a vi n g 

s uffi ci e nt i nf or m ati o n a n d k n o wl e d g e p ert ai ni n g t o w h at s er vi c es ar e a v ail a bl e, a n d w h at 

s er vi c es w o ul d b e b est f or t h eir c hil d. I n m a n y of t h e i nt er vi e ws, p ar e nts e x pr ess e d n ot  k n o wi n g 

w h y t h e c hil d n e e d e d t o a c c ess o c c u p ati o n al t h er a p y, or w h at t h e p ur p os e of o c c u p ati o n al 

t h er a p y w as, f or e x a m pl e. B ot h M a d el ei n e a n d Jill  e x pr ess e d b ei n g e m b arr ass e d b e c a us e 

ori gi n all y t h e y di d n ot k n o w w h at o c c u p ati o n al t h er a p y w as f or.  S er vi c e pr o vi d ers als o i d e ntifi e d 
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t his b arri er b y s a yi n g t h at p ar e nts oft e n di d n ot k n o w w h at t h er a p y w as n e c ess ar y, or w h at 

diff er e nt t y p es of t h er a p y w er e a v ail a bl e, a n d as s u c h, t h e y w er e n ot g etti n g t h eir c hil d a c c ess t o 

t h e t h er a p y. T o d at e, t h er e h as b e e n n o r es e ar c h p u blis h e d i n t his ar e a, a d dr essi n g si m pl y t h e 

b arr i er of p ar e nts n ot k n o wi n g w h at t h er a p y c a n b est s uit t h eir c hil d, a n d n o r es e ar c h p ert ai ni n g 

t o str at e gi es h el pi n g a n d assisti n g t o o v er c o m e t his b arri er.  

G e o gr a p hi c al l o c ati o n w as a n ot h er b arri e r s h ar e d b y t h e pr o vi d ers a n d t h e p ar e nts. T h e 

p ar e nts r ef er e n c e d t h at t h e cl os er t h e y w er e t o a n ur b a n c e ntr e, t h e m or e e asil y a c c essi bl e t h e 

t h er a pi es w er e. I n ur b a n c e ntr es t h er e w as m or e o p p ort u nit y f or art t h er a p y, S p e ci al Ol y m pi cs 

pr o gr a ms, a n d m usi c  t h er a p y l ess o ns. F urt h er m or e, f or s p e cifi c h e alt h r el at e d t h er a pi es s u c h as 

o c c u p ati o n al t h er a p y, s p e e c h t h er a p y a n d ps y c h ol o g y, t h e ur b a n c e ntr es w er e b ett er e q ui p p e d t o 

pr o vi d e s u p p ort f or c hil dr e n wit h A S D. T h e s er vi c e pr o vi d ers als o a d dr ess e d h o w diff i c ult it w as 

f or p ers o ns i n m or e r ur al s etti n gs t o eit h er tr a v el i nt o t h e cit y f or a n ass ess m e nt, a n a p p oi nt m e nt 

or a f oll o w u p a p p oi nt m e nt, i n c o m p aris o n t o t h e i n di vi d u als w h o o nl y n e e d t o dri v e 1 5 -2 0 

mi n ut es t o m a k e t h e s a m e a p p oi nt m e nts. It w as n ot e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers a n d t h e p ar e nts 

t h at t h e s m all er t h e t o w n or t h e cit y, t h e f e w er s er vi c e pr o vi d ers t h er e w er e, y et a g ai n o utli ni n g a 

v er y cl e ar b arri er t o t h e a c c ess t o a n y s er vi c e. It w as als o m e nti o n e d b y s e v er al s er vi c e pr o vi d ers 

h o w dist a n c e c a n b e a n iss u e w h e n it c o m es t o f oll o w u p. A n u m b er of pr o vi d ers will d o h o m e 

visits a n d off er f oll o w u p i n t h e c o m m u nit y or i n t h e p ati e nt’s h o m es. H o w e v er, w h e n f a mili es 

ar e s o f ar o ut of t o w n, t his s er vi c e m a y n ot b e a v ail a bl e. Pr o vi d ers als o m e nti o n e d t h at it is v er y 

diffi c ult t o as k p ar e nts t o c o m mit t o s e v er al f oll o w u p a p p oi nt m e nts, as e v er y ti m e t h e y c o m mit 

t o a s essi o n t h e y ar e als o c o m mitti n g t o si g nifi c a nt tr a v el ti m e. B ot h p ar e nts a n d pr o vi d ers als o 

r ef er e n c e d t h at s m all er t o w ns ar e j ust n ot e q uip p e d t o h a v e t h e s a m e o p p ort u niti es as l ar g er 

c e nt ers. As s u c h, c hil dr e n i n r ur al ar e as h a v e f e w er h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c es a v ail a bl e 

t o t h e m.  
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T h e c ost of s er vi c es is a b arri er t h at w as m e nti o n e d b y b ot h pr o vi d ers a n d p ar e nts. T h e 

pr o vi d ers a c k n o wl e d g e d t h e b arri er of fi n a n c e b y s a yi n g t h at p ar e nts s o m eti m es c a n n ot w ait t o 

a c c ess p u bli c all y f u n d e d s er vi c es, a n d as s u c h, br a n c h o ut t o us e pri v at e s er vi c es. T h es e pri v at e 

s er vi c es c a n b e e xtr e m el y e x p e nsi v e, es p e ci all y w h e n t h er e is m or e t h a n o n e s er vi c e b ei n g 

a c c ess e d, a n d as t h e fr e q u e n c y of visits t o t h es e s er vi c es i n cr e as es. P ar e nts s h ar e t h e e x a ct s a m e 

mi n ds et. T h e y h a v e a s e ns e of “ h o p el ess n ess ” as t h e y ar e w aiti n g t o a v ail of s er vi c es, a n d tr y t o 

d o w h at e v er t h e y c a n b y tr yi n g t o a c c ess pri v at e  t h er a pi es, oft e n p utti n g t h e ms el v es i nt o d e bt t o 

p a y f or t h es e s er vi c es.  

C o or di n ati o n a n d c o nti n uit y of c ar e is a n ot h er b arri er t h at w as c o nsist e ntl y d es cri b e d i n 

b ot h gr o u ps. S er vi c e pr o vi d ers i nt er vi e w e d f or t his pr oj e ct e x pr ess e d t h e dir e n e e d f or m or e  

c oll a b or ati o n b et w e e n pr of essi o n al gr o u ps. T h e p e di atri ci a n d es cri b e d gr e at c o m m u ni c ati o n 

b et w e e n t h e ms el v es a n d t h e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist. H o w e v er, s h e als o m e nti o n e d t h at 

t h er e w as v er y littl e c o m m u ni c ati o n b et w e e n h ers elf a n d t h e p h ysi ot h er a pist, t h e o c c u p ati o n al 

t h er a pist, a n d t h e ps y c h ol o gist. T h e o c c u p ati o n al t h er a pist s p e nt si g nifi c a nt ti m e a d dr essi n g t h e 

diff er e n c e i n h er b a c k gr o u n d i n c o m p aris o n t o t h e b a c k gr o u n d of t h e ot h er h e alt h a n d 

c o m m u nit y pr o vi d ers. T h e I R Ts d es cri b e d a l a c k of c o m m u ni c ati o n b et w e e n t h e h e alt h a n d t h e 

e d u c ati o n s e ct ors, b ut f elt as t h o u g h t h e c o m m u ni c ati o n b et w e e n e d u c ati o n pr o vi d ers w as 

pr ofi ci e nt. M a n y of t h e h e alt h c ar e pr o vi d ers e x pr ess e d c o n c er n r e g ar di n g t h e l a c k of 

c o m m u ni c ati o n a n d c oll a b or ati o n t h at e xist e d b e t w e e n t h e ms el v es ( O T, S L P, p e di atri ci a ns) a n d 

t h e A B A t h er a pists. T h e m aj orit y of t h e h e alt h c ar e pr of essi o n als a ct u all y s u g g est e d t h er e w as 

a cti v e r esist a n c e fr o m t h e A B A pr o gr a m w h e n it c a m e t o c oll a b or ati o n.  

5. 1. 1. 2. 2. P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  
 

T h e m ost pr e v al e nt b arri er as e x pr ess e d b y t h e p ar e nts a p p e ars i n al m ost e v er y t h e m e i n 

t his r es e ar c h w or k- w ait ti m es. P ar e nts d es cri b e e xtr e m el y l e n gt h y w ait ti m es t o o bt ai ni n g 
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s er vi c es, e v e n aft er t h e c hil d h as b e e n di a g n os e d wit h A S D, v ar yi n g i n l e n gt h fr o m  6 -2 4 m o nt hs 

d e p e n di n g o n t h e s er vi c e.  M a ur e e n  d es cri b e d t h er e b ei n g “ w ait lists f or e v er yt hi n g a n d a n yt hi n g 

p e o pl e t h o u g h mi g ht b e h el pf ul. ” P atri ci a s h ar e d a si mil ar e x p eri e n c e b ut o nl y i n t h e l e a d u p t o a 

di a g n osis. As m e nti o n e d i n a pr e vi o us s e cti o n, P atri ci a  i d e ntifi e d t h e w ait ti m e f or a di a g n osis t o 

b e f ar t o o l o n g. H o w e v er, s h e di d f e el t h at o n c e a di a g n osis w as m a d e, t h e w ait ti m es f or t h e 

ot h er s er vi c es w er e n ot as b a d i n c o m p aris o n. Jill  o utli n e d s h e e x p eri e n c e d w ait ti m es f or e v er y 

st e p al o n g t h e w a y: di a g n osis, O T, S L P a n d A B A.  

 T h e fi n di n gs of w ait ti m es b ei n g a si g nifi c a nt b arri er w er e u ni q u e i n t h e s e ns e t h at t h er e 

a p p e ar e d t o b e a si g nifi c a nt g a p i n t h e lit er at ur e w h e n it c a m e t o a d dr essi n g t h e r e aliti es, c a us es 

a n d r e c o m m e n d ati o ns t o h el p mi ni mi z e w ait ti m es. T his r es e ar c h o utli n e d t h at p ar e nts f elt t h er e 

w er e n ot e n o u g h s er vi c e pr o vi d ers a v ail a bl e t o off er s er vi c es t o c hil dr e n wit hi n a r e as o n a bl e 

a m o u nt of ti m e. T his a m o u nt of ti m e i n cr e as e d b as e d o n t h e l o c ati o n of w hi c h t h e f a mil y li v e d 

i n, as dis c uss e d a b o v e. T h er e w as a p er c e pti o n a m o n g p ar e nts t h at a d v o c ati n g f or t h eir c hil d 

c o ul d r e d u c e w ait ti m es c o nsi d er a bl y. T his i d e a of a d v o c a c y will b e f urt h er d e v el o p e d i n a f ut ur e 

s e cti o n.  

S e v er al p ar e nts s p o k e of t h e str u g gl es t h at t h e y h a d w h e n it c a m e t o s u p p ort fr o m t h eir 

f a mil y. I n s o m e i nst a n c es, it w as t h e ot h er s p o us e t h at eit h er di d n ot a gr e e wit h t h e di a g n osis of 

A S D, or di d n ot f e el c o m mitt e d t o w h at w as r e q uir e d of t h e m i n t er ms of b ei n g p art of t h e 

t h er a p y pr o c ess. I n ot h er i nst a n c es, p ar e nts r ef er e n c e d sist ers, br ot h ers, m o ms a n d d a ds, a n d h o w 

t h e y pl a y e d a r ol e i n s u p p orti n g t h e f a mil y t hr o u g h g ai ni n g a c c ess t o s er vi c es. F or e x a m pl e, a 

w or ki n g p ar e nt mi g ht h a v e f o u n d it diffi c ult t o t a k e t h e c hil d t o a n d fr o m diff er e nt a p p oi nt m e nts 

a n d s essi o ns, b ut if t h e y h a d s u p p ort fr o m f a mil y m e m b ers t o h el p c o m m ut e a n d p arti ci p at e i n 

t h e s essi o ns, t h e c hil d w as m or e li k el y t o m a k e it t o t h e s essi o n, b ut als o t o s u c c e e d w h e n 

i m pl e m e nti n g t h e str at e gi es i n ot h er pl a c es o utsi d e of t h e t h er a p y s essi o n. 
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Fi n all y, t h e l ast b arri er as d es cri b e d b y t h e p ar e nts i n r ef er e n c e t o a c c essi n g s er vi c es w as 

t h e i m p a ct it h a d o n e m pl o y m e nt. S o m e p ar e nts d es cri b e d h o w h o urs h a d t o b e r e d u c e d, ti m e h a d 

t o b e t a k e n off, a n d s o m e p ar e nts e v e n h a d t o l e a v e t h e p ai d w ork f or c e e ntir el y. T his c a n h a v e a 

n u m b er of i m p a cts o n t h e p ar e nts a n d f a mili es.  

P ar e nts i n t h e c urr e nt r es e ar c h d es cri b e d A S D as b ei n g a fi n a n ci al str u g gl e. Wit h a 

r e d u c e d i n c o m e a n d pr ess ur e t o a c c ess pri v at e s er vi c es, t h er e is fi n a n ci al str ai n pl a c e d o n  t h eir 

f a mil y. S e c o n d, s o m e p ar e nts a d dr ess e d h o w it m a d e t h e m f e el i n t er ms of t h eir o w n s elf w ort h. 

W h e n t h e y r efl e ct o n w h at t h e y h a v e d o n e pr of essi o n all y, t h e y s o m eti m es fi n d it a str u g gl e as 

t h eir w or k h as h a d t o c o m e s e c o n d t o t h e dis a bilit y t h at t h eir c hil d is f a ci n g. N o p ar e nts 

i nt er vi e w e d r e gr ett e d t his c h oi c e, b ut t h e y di d e x pr ess t h at it w as n ot a n e as y as p e ct of t h e 

j o ur n e y. 

5. 1. 1. 2. 3. P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d ers.  
 

Si mil ar t o t h e di a g n osti c pr o c ess, pr o vi d ers e x pr ess e d t h e o v er all n e e d  f or a n i n cr e as e i n 

pr o vi d ers.  M a n y of t h e pr o vi d ers f e el e xtr e m el y o v er w or k e d, a n d b o g g e d d o w n, wit h v er y littl e 

s u p p ort f or t h e ms el v es as pr o vi d ers. At  ti m es t his s u p p ort m e a nt a n e e d f or m or e pr o vi d ers, a n d 

s o m eti m e t his s u p p ort w as r ef err e d t o as ps y c h ol o gi c al a n d m e nt al s u p p ort f or t h e str essf ul j o bs 

t h at t h es e pr o vi d ers ar e p erf or mi n g. Lis a, t h e e arl y c hil d h o o d e d u c at or, s p o k e a b o ut “ b ur n o ut 

b ei n g c o m m o n i n t h eir fi el d. ” Wit h t h e d e m a n di n g n at ur e of h er j o b, Lis a e x pr ess e d b ei n g 

“ dis a d v a nt a g e d a n d u n d er v al u e d ” b e c a us e h er m e nt al h e alt h w as n e v er s u p p ort e d.  

T h e s er vi c e pr o vi d ers als o dis c uss e d t h e b arri er of d a y c ar es. M a n y d a y c ar es i n 

N e wf o u n dl a n d d o n ot all o w fl e xi bilit y i n s c h e d uli n g , m a ki n g s er vi c es s u c h as p art-ti m e d a y c ar e, 

diffi c ult t o a c c ess .  C hil dr e n eit h er att e n d t h e d a y c ar e f ull ti m e, or n ot at all.  Alt h o u g h t h e s er vi c e 

of p art -ti m e d a y c ar e is a v ail a bl e, o p er at ors of t h es e d a y c ar es t e n d t o pr ef er f ull-ti m e st u d e nts t o 

fill t h eir s p a c es. T h e s er vi c e pr o vi d ers n ot e d t his as a b arri er as a l ot of p ar e nts w a nt t h eir c hil d t o 
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b e utili z e t h e m a xi m u m a m o u nt of f u n d e d A B A t h er a p y, b ut als o w a nt t h eir c hil d t o b e h a v e 

s o ci ali z ati o n o p p ort u niti es. U nf ort u n at el y, t h er e ar e v er y f e w pl a c es w h er e b ot h of t h es e o pti o ns 

c a n b e a c c o m m o d at e d. T h e e arl y c hil d h o o d e d u c at or m e nti o n e d o n e s p e ci ali z e d d a y c ar e t h at at 

o n e p oi nt w as a s c h o ol pr e d o mi n a ntl y f or c hil dr e n wit h A S D. T his s c h o ol us e d t o s er v e as a n 

e n vir o n m e nt f or c oll a b or ati n g wit h o utsi d e pr of essi o n als t o i m pr o v e a n d i m pl e m e nt s er vi c es 

b ei n g off er e d wit hi n t h e f a cilit y, s p e cifi c all y f or c hil dr e n wit h A S D. I n m or e r e c e nt y e ars t h e 

s c h o ol h as a ct u all y b e c o m e l ess A S D ori e nt e d, as t h e g o v er n m e nt n o w f e els t h at c hil dr e n wit h 

A S D ar e alr e a d y a bl e t o a c c es s a v ail a bl e s er vi c es, a n d as s u c h, r es er v e t h e s p a c es at t h e 

s p e ci ali z e d d a y c ar e f or c hil dr e n wit h ot h er d e v el o p m e nt al a n d b e h a vi or al n e e ds.  

T h e a g e c o nstr ai nts o n a c c essi n g c ert ai n s er vi c es wit hi n h e alt h c ar e a n d t h e c o m m u nit y is 

als o a n i d e ntifi e d b arri er b y t h e s er vi c e pr o vi d ers. S er vi c e pr o vi d ers ar e l o c k e d i nt o a n a g e 

c o nstr ai nt w h e n r ef erri n g c hil dr e n f or s er vi c es, or a c c e pti n g t h e m i nt o t h eir cli ni c f or s er vi c es. 

F or e x a m pl e, Mi c h a el  c a n r ef er a pr es c h o ol a g e d c hil d t o a n y n u m b er of p u bli cl y f u n d e d S L Ps or 

O Ts. H o w e v er, as s o o n as t his c hil d t ur ns s c h o ol a g e, t h e p u bli cl y f u n d e d S L Ps will n o l o n g er 

s er vi c e t h es e c hil dr e n, as t h er e ar e S L Ps  t h at e xist wit hi n t h e s c h o ol s yst e m. T h e pr o bl e m 

i d e ntifi e d b y t h e S L P, L y n n A n n , t h at w as i nt er vi e w e d is t h at t h e s c h o ols ar e r es p o nsi bl e f or s u c h 

a n e n or m o us n u m b er of st u d e nts, a n d t h eir p ur p os e is t o h a v e i n p ut i nt o t h e st u d e nt’s i n di vi d u al 

e d u c ati o n a l pl a n, li miti n g t h eir a bilit y t o s p e n d e xt e n d e d p eri o ds d oi n g o n e o n o n e w or k wit h t h e 

c hil d. T h e pr o vi d ers f e el t h at t his oft e n r es ults i n a dis a d v a nt a g e t o t h e c hil d, as t h e c hil d oft e n 

still r e q uir es  e xt e nsi v e  o n e o n o n e s er vi c es. T his is a n ot h er c o m m o n pl a c e w h er e b y p ar e nts l o o k 

o utsi d e t h e p u bli c s yst e m f or pri v at e t h er a p y.  

T h e fi n al b arri er as e x pr ess e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers is t h e g e n er al s u p p ort of t h e 

p ar e nts. Si mil ar t o w h at is dis c uss e d a b o v e i n t h e di a g n osti c pr o c ess, s er vi c e pr o vi d ers 

e m p h a si z e d t h e si g nifi c a nt ris e is s u c c ess wit h diff er e nt t h er a p y pl a ns w h e n t h e p ar e nts ar e f ull y 
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i n v est e d. T h e m aj orit y of t h e pr o vi d ers d es cri b e d s u c c ess i n a c hi e vi n g mil est o n es, br e a ki n g 

d o w n b arri ers a n d m a ki n g si g nifi c a nt g ai ns w h e n t h e p ar e nts att e n d e d t h e s essi o ns, b eli e v e d i n 

t h e pr o c ess, i m pl e m e nt e d t h e str at e gi es at h o m e a n d t h e n f oll o w e d u p wit h s er vi c e pr o vi d ers. 

5. 1. 1. 2. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  
 

C hil dr e n ar e n ot a bl e t o a c c ess g o v er n m e nt f u n d e d s er vi c es u ntil t h e c hil d h as a f or m al 

di a g n osis of A S D ( B art o n, D u m o nt - M at hi e u & F ei n, 2 0 1 2). I n N e wf o u n dl a n d f a mili es ar e 

s pr e a d o ut a cr oss a v ast l a n d m ass w hi c h o nl y h as r es o ur c es a n d p ers o n n el t o pr o vi d e a di a g n osis 

of A S D i n t h e m ai n ur b a n c e ntr es. T his i d e a of g e o gr a p h y p osi n g s u c h a n i m p a ct o n a c c ess is n ot 

u n c o m m o n i n ot h er l o c ati o ns, b ut is es p e ci all y pr e v al e nt o n a n isl a n d as l ar g e a n d dis p ers e d as 

N e wf o u n dl a n d. T o d at e, alt h o u g h t his is a c o m m o n b arri er f a c e d b y i n di vi d u als e v er y d a y o n t h e 

isl a n d, t h er e h as b e e n n o p u blis h e d r es e ar c h ad dr essi n g its i m p a ct or w a ys t o h el p all e vi at e its 

i m p a ct. P ar e nts d es cri b e t h e tr a v el ti m e t o a n d fr o m a p p oi nt m e nts as s o m et hi n g t h at c o ntri b ut e d 

t o t h e l e n gt h of ti m e it t o o k t o r e c ei v e a di a g n osis f or t h eir c hil d. As st at e d a b o v e, c hil dr e n ar e 

n ot a bl e t o a v ail of t h e g o v er n m e nt f u n d e d s er vi c es u ntil a f or m al di a g n osis h as b e e n m et, 

m e a ni n g c hil dr e n h a vi n g t o tr a v el l o n g dist a n c es o n n u m er o us o c c asi o ns t o r e c ei v e a di a g n osis of 

A S D h a v e t h eir a c c ess t o t h es e s er vi c es pr ol o n g e d e v e n m or e.  

M a c ki nt os h et a l., ( 2 0 1 2) a n al y z e d si x t h e m es t h at e m er g e d fr o m t h eir r es e ar c h p ert ai ni n g 

t o t h e s atisf a cti o n l e v el of t h e s er vi c es b ei n g a c c ess e d b y p ar e nts of c hil dr e n wit h A S D. O n e of 

t h es e si x k e y t h e m es b ei n g t h e c osts ass o ci at e d wit h h a vi n g t o a c c ess s er vi c es. T his r es e ar c h 

h o w e v er d o es n ot e x p a n d o n t h e b ur d e n t h at is pl a c e d o n t h e p ar e nts f or h a vi n g t o f u n d pri v at e 

t h er a p y w hil e w aiti n g f or t h e p u bli c all y f u n d e d t h er a p y t o h a v e s p a c e a v ail a bl e.  

Li mit e d r es e ar c h h as b e e n c o n d u ct e d p ert ai ni n g t o i nt er pr of essi o n al c oll a b or ati o n. I n 

2 0 1 4, H e b ert et al, c o n d u ct e d n o v el r es e ar c h p ert ai ni n g t o t h e c oll a b or ati o n b et w e e n s p e e c h 

l a n g u a g e p at h ol o gists a n d o c c u p ati o n al t h er a pists; j ust t w o of t h e k e y m e m b ers w h o pl a y a r ol e 
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i n s u p p orti n g c hil dr e n wit h A S D. T h er e w er e f o ur k ey i n gr e di e nts r e q uir e d t o h a v e s u c c essf ul 

i nt er pr of essi o n al c oll a b or ati o n i d e ntifi e d i n t his r es e ar c h: s h ar e d o bj e cti v es, s h ar e d str at e gi es, 

j oi nt tr e at m e nts a n d o n-g oi n g c oll a b or ati o n ( H e b ert et al, 2 0 1 4). Alt h o u g h t his w as o nl y m a ki n g 

r ef er e n c e t o t w o me m b ers of t h e c oll a b or ati v e t e a m, t h e lit er at ur e s u p p ort e d t h e fi n di n gs of m y 

c urr e nt r es e ar c h w hi c h f o u n d t h at p ar e nts n ot e d t h at c oll a b or ati o n b et w e e n pr of essi o n als s u c h as 

t h e s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists as w ell as o c c u p ati o n al t h er a pists eit h er w as s up p orti v e t o t h eir 

c hil d, or i n its a bs e n c e t h e y e x pr ess e d “it w o ul d h a v e b e e n e asi er if o n e s p e ci alist k n e w w h at t h e 

ot h er s p e ci alist h a d pl a n n e d ”. As w as o utli n e d b y H er b ert et al., if i nt er pr of essi o n al 

c oll a b or ati o n is t o e xist, t h e pr o vi d ers n e e d t o s h ar e o bj e cti v es a n d str at e gi es w hi c h a p p e ar e d t o 

b e missi n g i n pr of essi o n al r el ati o ns hi p b et w e e n t h e A B A t h er a pists a n d t h e h e alt h c ar e pr o vi d ers.  

T h e lit er at ur e r e vi e w r e v e al e d li mit e d r es e ar c h p ert ai ni n g t o t h e o v er w h el mi n g n e e d f or 

m or e s er vi c e pr o vi d ers  f or t h es e c hil dr e n. T h e o nl y r el e v a nt arti cl e p ert ai ni n g t o t h e l a c k of 

s er vi c e pr o vi d ers w as i n a d dr essi n g t h e l a c k of pri m ar y c ar e p h ysi ci a ns t h at h a d s uffi ci e nt 

i nf or m ati o n o n di a g n osti c t o ols, a n d w er e pr ofi ci e nt i n t h e utili z ati o n of t h es e t o ols ( B art o n et al., 

2 0 1 1).  

T h e lit er at ur e bri efl y o utli n e d t h e a g e li mit ati o ns o n A B A t h er a p y ( C ors ell o, 2 0 0 5) w hi c h 

will b e dis c uss e d i n m or e d e pt h i n t h e f oll o wi n g s e cti o n s p e cifi c all y i d e ntif yi n g t h e b arri ers 

ass o ci at e d wit h t h e i m pl e m e nt ati o n a n d f oll o w u p of A B A t h er a p y.  

I n N e w Z e al a n d a gr o u p of r es e ar c h ers l o o k e d at t h e a c c essi bilit y of a n e arl y i nt er v e nti o n 

pr o gr a m a n d o n e of t h e f a ct ors aff e cti n g a c c essi bilit y of t h e pr o gr a m w as t h e s u p p ort b y t h e 

p ar e nts ( Bir ki n et al., 2 0 0 8). A si mil ar i d e a c a n b e i nf err e d fr o m w h at t h e s er vi c e pr o vi d ers w er e 

s a yi n g i n t h e c urr e nt r es e ar c h.  
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Ot h er r es e ar c h f o u n d t h at f a mili es of c hil dr e n w h o h a v e s p e ci al h e alt h c ar e n e e ds oft e n 

n e e d t o r e d u c e t h eir w or ki n g h o urs, or c o m pl et el y st o p p ai d e m pl o y m e nt i n or d er t o h el p s u p p ort 

a n d m a n a g e t h eir c hil d’s h e alt h c ar e n e e ds ( Z a bl ots k y et al., 2 0 1 5).  

5. 1. 1. 3. B arri ers P ert ai ni n g t o A p pli e d B e h a vi or al A n al ysis T h er a p y.  
 

5. 1. 1. 3. 1. S h ar e d P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d ers a n d t h e P ar e nts.  
 

I n N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or, A B A is t h e o nly t h er a p y w hi c h is f u n d e d b y t h e 

g o v er n m e nt a n d as s u c h is o n e of t h e m ai n r e as o ns w h y it w as t h e m ai n t h er a p y dis c uss e d i n t h e 

i nt er vi e ws. T h e m ost si g nifi c a nt b arri er as d es cri b e d b y b ot h gr o u ps w as t h e r e cr uit m e nt a n d 

r et e nti o n of h o m e t h er a pists. P ar e nts a n d pr o vi d ers b ot h e m p h asi z e d h o w diffi c ult it w as t o n ot 

o nl y fi n d a s uit a bl e h o m e t h er a pist t o w or k wit h t h e c hil d, b ut i n a d diti o n, t h e str u g gl e t h at is 

ass o ci at e d i n k e e pi n g a t h er a pist. D u e t o a n u m b er of r e as o ns r a n gi n g fr o m i ns uffi ci e nt p a y, 

i n c om p ati bl e p ers o n aliti es, ot h er c ar e er o p p ort u niti es a n d f ut ur e e d u c ati o n e n d e a v ors, h o m e 

t h er a pists h a v e a r e p ut ati o n of h a vi n g a n i n cr e di bl y hi g h t ur n o v er r at e. T his h as a s eri o us 

n e g ati v e i m p a ct o n t h e pr o gr ess of t h e c hil d f or a n u m b er of r e as o ns. First l y, a si g nifi c a nt p orti o n 

of t h e A B A pr o gr a m is g e ar e d ar o u n d c o nsist e n c y. Wit h o ut c o nsist e n c y, t h e pr o gr a m str u g gl es 

t o d eli v er g ai ns t o t h e c hil d.  I n a d diti o n, t h er e is a str u g gl e ass o ci at e d wit h fr e q u e ntl y i n viti n g 

n e w w or k ers i nt o t h e f a mil y h o m e, h a v i n g t h e c hil d a dj ust t o a n e w i n di vi d u al a n d g et i nt o a n e w 

r o uti n e. T h e i d e a of d e v el o pi n g a n d/ or m ai nt ai ni n g a t e a m is a b arri er t h at h as b e e n a d dr ess e d i n 

pr e vi o us r es e ar c h (J o h ns o n & H asti n gs, 2 0 0 2 ). J o h ns o n & H asti n gs ( 2 0 0 2) i d e ntifi e d pr o bl e ms 

wit h r e cr uiti n g a n d tr ai ni n g st aff, g e n er al s h ort a g e i n st aff a n d l a c k of a p pr o pri at e tr ai ni n g f or t h e 

st aff i m pl e m e nti n g t h e i nt er v e nti o n.  

Alt h o u g h A B A is a g o v er n m e nt f u n d e d t h er a p y i n N e wf o u n dl a n d, t h er e is a si g nifi c a nt 

fi n a n ci al i m p a ct o n t h e p ar e nts as t her e is a c hil d c ar e pr o vi d er r e q uir e d t o b e i n t h e h o us e at all 

ti m e w h e n A B A t h er a p y is o c c urri n g. S o alt h o u g h t h e g o v er n m e nt will f u n d t h e s al ar y of t h e 
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h o m e t h er a pist, t h e y d o n ot off er f u n di n g f or a n a d diti o n al c hil d c ar e pr o vi d er, n or d o t h e y off er a 

sti p e n d f or a p ar e nt t o t a k e t h e ti m e off w or k a n d st a y h o m e wit h t h e c hil d d uri n g t h er a p y. T his 

fi n a n ci al b arri er w as i d e ntifi e d b y s er vi c e pr o vi d ers a n d p ar e nts i n t his st u d y. 

Cl os el y r el at e d t o t his b arri er is t h e i d e a of A B A b ei n g t h e s ol e t h er a p y f u n d e d  b y t h e 

pr o vi n c e. Wit h A S D  b ei n g d es cri b e d as a s p e ctr u m dis or d er, t h e n a m e its elf i m pli es t h at t h er e 

ar e m a n y v ari eti es, f or ms, a n d v ar yi n g d e gr e es of A S D. As s u c h, t h e p ar e nts a n d s er vi c e 

pr o vi d ers e x pr ess e d c o n c er n t h at m ulti pl e f or ms of t h er a p y ar e n ot  s u p p ort e d or c o v er e d b y t h e 

g o v er n m e nt. T h e q u esti o n aris es, “ W h at h a p p e ns w h e n t his t h er a p y n o l o n g er w or ks f or t h e 

c hil d ? ” “ W h at h a p p e ns if t his t y p e of t h er a p y n e v er w or ks f or m y c hil d ? ” “ W h at h a p p e ns t o m y 

c hil d w h e n t h e y r e a c h gr a d e 3, a n d n o l o n g er ar e a g e eli gi bl e t o a v ail of a n y g o v er n m e nt f u n d e d 

s er vi c es ? ”  

         Pr o vi d ers a n d p ar e nts als o br o u g ht t o li g ht t h e r e alit y of t h e diffi c ult y of g e n er ali z a bilit y 

of t h e s kills b ei n g l e ar n e d t hr o u g h o ut t h e pr o c ess of A B A t h er a p y. T h e t h er a p y i n v ol v es t h e  

l e ar ni n g of s e v er al a biliti es a n d c o n c e pts b as e d o n t h e f aili n g a n d s u c c e e di n g of dis cr et e t as ks. 

Alt h o u g h t his c a n b e v er y eff e cti v e i n s o m e i nst a n c es, o n e of t h e m ai n b arri ers arisi n g wit h A B A 

is t h e g e n er ali z a bilit y of t h e t as ks b ei n g l e ar n e d. T h es e c hil dr e n ar e l e ar ni n g s kills i n a v er y 

c o ntr oll e d e n vir o n m e nt, b ut ar e u n a w ar e of h o w t o a p pl y t h es e s kills i nt o a r e al lif e s etti n g. T h e 

a p pr o a c h of A B A t h er a p y is n ot c o n d u ci v e t o r e al lif e e x p eri e n c es, as t h e t h er a pist a n d c hil d ar e 

ti e d t o b ei n g i n o n e lo c ati o n us u all y wit h f e w distr a cti o ns.  

5. 1. 1. 3. 2. P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  
 
         O n s e v er al o c c asi o ns t h e s e ni or t h er a pist w as r e p ort e d as b ei n g a b arri er.  T his w as 

r el at e d t o t h e i d e a of p ar e nt- s e ni or t h er a pist c o n n e cti o n, a n d ess e nti all y t h e s e ni or t h er a pist j ust 

n ot b ei n g a g o o d fit f or t h e f a mil y. T his is a si g nifi c a nt b arri er as  t h e s e ni or t h er a pist is t h e 

i n di vi d u al r es p o nsi bl e f or ass essi n g t h e c hil d, a n d cr e ati n g a pr o gr a m f or t h e h o m e t h er a pist t o 
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i m pl e m e nt. If t h e p ar e nts f e el t h at t h e s e ni or t h er a pist d o es n ot h a v e a g o o d c o n n e cti o n wit h t h e 

c hil d or f a mil y, t h e n it will b e  diffi c ult t o cr e at e a n eff e cti v e pl a n f or t h e c hil d, a n d t h e p ar e nts 

mi g ht b e l ess li k el y t o e m br a c e t h e pr o gr a m if t h e y f e el t h at it is n ot b est s uit e d t o t h eir c hil d.  

         A c o nsist e nt b arri er t hr o u g h o ut all of t h e t h e m es list e d i n t his t h esis is t h e l a c k of 

i nf or m ati o n f or t h e p ar e nts. T h e p ar e nts r e p ort e d e ntr a n c e i nt o t h e A B A pr o gr a m as n o 

e x c e pti o n. F or a l ot of p ar e nts, hiri n g a h o m e t h er a pist w as t h e first ti m e t h e y e v er h a d t o g o 

t hr o u g h t h e pr o c ess of r e cr uiti n g a n d hiri n g a n e m pl o y e e. F or i n di vi d u als t h at l a c k e x p eri e n c e i n 

t his ar e a, t his pr o c ess c a n b e str essf ul. I n a d diti o n, s o m e p ar e nts r e p ort a l a c k of g ui d a n c e fr o m 

t h e s e ni or t h er a pist, a n d t h e A B A pr o gr a m.  P ar e nts h a d n o i d e a w h er e t o l o o k f or h o m e 

t h er a pists, n or h o w t o g o a b o ut t his pr o c ess. T h e l o n g er t h e p ar e nts ar e wit h o ut t his i nf or m ati o n, 

t h e l o n g er t h e c hil d g o es wit h o ut i m pl e m e nti n g t h eir pr o gr a m. T h e l o n g er t h e y g o wit h o ut usi n g 

t h eir h o urs, is l ess o v er all ti m e t h e y will g et t o us e t h er a p y, as t h e h o urs miss e d d o n ot r oll ov er as 

t h e c hil d g ets ol d er. 

A n ot h er b arri er r e p ort e d b y t h e p ar e nts r e g ar di n g A B A w as t h e i n v asi v e n ess t h e y f elt 

wit h p e o pl e c o mi n g i nt o t h eir h o m e. A B A t h er a p y o c c urs i n t h e h o m e, a n d as s u c h, e v er y ti m e a 

n e w s e ni or t h er a pist is i ntr o d u c e d, or a n e w h o m e t h er a pist c o m es t o w or k wit h t h e c hil d, t h e 

f a mil y a n d p ar e nts h a v e t o b e c o mf ort a bl e wit h t h es e i n di vi d u als b ei n g i n t h eir h o m e. Alt h o u g h 

t his is a m a n a g e a bl e b arri er f or t h e p ar e nts, it w as r e p ort e d as als o c a usi n g si g nifi c a nt str ess t o 

t h e f a mili es a nd p ar e nts of t h e c hil dr e n r e c ei vi n g t h er a p y.  T his w as s u p p ort e d i n t h e lit er at ur e b y 

J o h ns o n  & H asti n gs ( 2 0 0 2 ) w h o f o u n d t h at t h er e w as a n e g ati v e i m p a ct o n f a mil y lif e a n d a n d 

i n v asi o n of t h e h o m e w h e n i m pl a nti n g h o m e b as e d i nt er v e nti o ns.  

5. 1. 1. 3. 3. P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d ers.  
 

T his r es e ar c h br o u g ht t o li g ht s e v er al c o n c er ns fr o m t h e s er vi c e pr o vi d ers t h at t h e A B A 

pr o gr a m its elf h as j ust g ott e n t o o l ar g e. It w as s u g g est e d t h at at t his p oi nt t h e pr o gr a m is s o 
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f o c us e d o n p u m pi n g o ut “ c ertifi e d i ndi vi d u als ” t h at t h e y ar e n’t i n v esti n g ti m e i n tr ai ni n g 

c o m p et e nt t h er a pists, i nst e a d t h e y ar e j ust tr yi n g t o g et as m a n y c ertifi e d as p ossi bl e. T h e 

o b vi o us pr o bl e m wit h t his, as e x pr ess e d b y b ot h pr o vi d ers a n d p ar e nts is t h at m a n y of t h e h o m e 

t h er a pists i n t h e i n d ustr y ar e n ot c o m p et e nt a n d ar e n ot eff e cti v e i n i m pl e m e nti n g t h e t h er a p y. 

U nf ort u n at el y, t h er e ar e n ot m a n y w a ys t o d et er mi n e t his wit h o ut hiri n g t h e i n di vi d u al, tr yi n g it 

o ut, a n d t h e n fi n di n g o ut w h et h er or n ot it will b e a s u c c ess or f ail ur e.  

A s bri efl y m e nti o n e d a b o v e, s er vi c e pr o vi d ers d es cri b e d t h e s e v er e l a c k of i nt er 

pr of essi o n al c oll a b or ati o n i n t h e cr e ati o n of t h e A B A pr o gr a m. Wit hi n t h e pr o gr a m i n 

N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or t h er e is o n e S L P a n d o n e ps y c h ol o gist t h at p arti ci p at e i n t h e 

cr e ati o n of pr o gr a m g o als.  S er vi c e pr o vi d ers i d e ntifi e d t w o si g nifi c a nt li mit ati o ns of t h e A B A 

pr o gr a m:  First, t h er e is n o w h er e n e ar e n o u g h s u p p ort st aff f or a pr o gr a m of t his si z e. S e c o n d, 

t h e pr o gr a m w as f elt t o n ot l o o k f or a n y o utsi d e i n p ut, g ui d a n c e or r e c o m m e n d ati o ns w h e n 

cr e ati n g a n d b uil di n g t h eir pr o gr a m. S er vi c e pr o vi d ers n ot i n v ol v e d wit hi n t h e s p e cifi c A B A 

t h er a p y fi n d t his e xtr e m el y diffi c ult as t h e y f e el t h at t h er e s h o ul d b e m or e c oll a b or ati o n b et w e e n 

t h e s er vi c es, s o t h at t h e b est a n d m ost effi ci e nt pl a n c a n b e m a d e f or t h e c hil d.   

5. 1. 1. 3. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  
 

A B A b as e d pr o gr a ms ar e e n d ors e d as b ei n g t h e g ol d st a n d ar d f or tr e at m e nt of c hil dr e n 

wit h A S D i n N ort h A m eri c a ( M c p hil e m y & Dill e n b ur g er, 2 0 1 3).  R es e ar c h s h o ws t h at A B A n ot 

o nl y h as a p ositi v e i m p a ct o n t h e c hil d’s c o m m u ni c ati o n, b e h a vi ors a n d i n d e p e n d e n c e b ut it h as 

als o b e e n s h o w n t o p ositi v el y i m p a ct t h e f a mil y as a w h ol e i n r ef er e n c e t o q u alit y of lif e 

( M c p hil e m y & Dill e n b ur g er, 2 0 1 3).  I n t h e c urr e nt r es e ar c h Jill  i n di c at e d si mil ar f e eli n gs t o t his 

r es e ar c h, h o w e v er, t h e m aj orit y of t h e p ar e nts e x pr ess e d h a vi n g m or e b arri ers t h a n f a cilit at ors 

ass o ci at e d wit h A B A t h er a p y.  
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5. 1. 1. 4. B arri ers P ert ai ni n g t o t h e E d u c ati o n S yst e m.  
 

5. 1. 1. 4. 1. S h ar e d P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d ers a n d t h e P ar e nts.  
 

T h e m ost si g nifi c a nt b arri er i n t h e e d u c ati o n s yst e m, as i n di c at e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers 

as w ell as t h e p ar e nts, w as t h e l a c k of e d u c ati o n a n d tr ai ni n g of t h e i n di vi d u als w or ki n g wit h t h e 

c hil dr e n wit h A S D.  

I n cl usi o n was br o u g ht u p b y b ot h p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers a n d w as s e e n b ot h as a 

b arri er a n d a f a cilit at or. T his fi n di n gs p ert ai ni n g t o i n cl usi o n w er e als o u ni q u e t o t his st u d y, wit h 

n o e vi d e n c e of t his b ei n g a c o n c er n b ei n g f o u n d i n t h e lit er at ur e. I n t h e p ast t h er e h as b e e n a l ot 

of c o n v ers ati o n ar o u n d t h e i m p ort a n c e of i n cl usi o n a n d t h e g o al of i n cl u di n g c hil dr e n wit h 

diff er e nt s p e ci al n e e ds a n d b e h a vi ors, s u c h as A S D, i nt o t h e r e g ul ar cl assr o o m s etti n g. H o w e v er, 

b ot h gr o u ps br o u g ht t o t h e s urf a c e a r e alit y t h at s ai d t h e e x a ct o p p osit e. S er vi c e pr o vi d ers 

e x pr ess e d t h at s o m e p ar e nts ar e s o c o n c er n e d wit h h a vi n g t h eir c hil d “fit i n ” a n d b e i n cl u d e d t h at 

t h e y ar e eit h er m e di c ati n g t h e m t o a p oi nt t h at is n ot b e n efi ci al t o t h e c hil d, j ust i n or d er t o 

m a n a g e a n d c o n tr ol t h e b e h a vi ors, or t h e c hil d is b ei n g f or c e d i nt o a cl assr o o m w h er e t h e y ar e 

a cti n g o ut, a n d t h e n f or ci bl y g etti n g r e m o v e d fr o m s c h o ol. Pr o vi d ers als o c o m m e nt e d t h at 

c hil dr e n wit h A S D ar e a c a d e mi c all y b e hi n d c hil dr e n of t h eir o w n a g e i n s o m e c as es, b ut  i n ot h er 

i nst a n c es w ell a b o v e. T h e y ar e h o w e v er e x p e ct e d t o sit si d e b y si d e wit h t h es e c hil dr e n a n d l e ar n 

at t h e s a m e r at e.  

         T h e m aj orit y of p ar e nts i nt er vi e w e d als o vi e w e d i n cl usi o n i n a si mil ar li g ht. T h e y 

e x pr ess e d t h at t h e i d e a of i n cl usi o n w as of c o urs e t h e i d e al, b ut t h e r e alit y of t h eir c hil dr e n is t h at 

b ei n g a p art of t h e r e g ul ar cl assr o o m mi g ht n ot off er t h e c hil d t h e b est o p p ort u nit y f or s u c c ess i n 

t h eir l e ar ni n g. I n t his sit u ati o n, t h e p ar e nts ar e c o m pl et el y s u p p orti v e of t h e c hil d n ot b ei n g i n a n 

i n cl usi v e e n vir o n m e nt. 

5. 1. 1. 4. 2. P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  
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I n c o m bi n ati o n wit h t h e l a c k of e d u c ati o n f or t h e i n di vi d u al, t h er e is als o si m pl y j ust n ot 

e n o u g h f u n di n g b ei n g pr o vi d e d t o hir e a s uffi ci e nt n u m b er of s u p p ort st aff wit hi n t h e s c h o ols. 

P ar e nts e x pr ess e d it is str essf ul at t h e b e gi n ni n g of e v er y y e ar t o fi n d o ut w h et h er or n ot t h eir 

c hil d w o ul d b e a p pr o v e d t o r e c ei v e s u p p ort i n t h e cl assr o o m.  

A n ot h er b arri er o bs er v e d b y s e v er al of t h e p ar e nts w as t h e d esi g n ati o n of st u d e nt 

assist a nts. S e v er al p ar e nts r e p ort e d r e q u esti n g a st u d e nt assist a nt. If t h e y w er e s u c c essf ul i n 

r e c ei vi n g s u p p ort f or t h eir c hil d, it w as n’t al w a ys n e c ess aril y tr u e t h at t h eir c hil d w o ul d e n d u p 

g etti n g t h e s u p p ort. O n e p ar e nt r e p ort e d t h e a d mi nistr ati o n a p pl yi n g f or s u p p ort f or h er c hil d 

wit h A S D b e c a us e of s p e cifi c s af et y c o n c er ns, a n d t h e n it w as r e v e al e d t o t h e p ar e nt t h at t h e 

s c h o ol f elt t h e y c o ul d m a n a g e t h eir c hil d fi n e, a n d t h e y a ct u all y assi g n e d t h e s u p p ort f or ot h er 

st u d e nts i n t h e cl ass t h at di d n ot q u alif y f or s u p p ort. T his c a us e d t h e p ar e nts t o b e o utr a g e d as 

t h e y f elt t h er e w as a “s c arl et l ett er ” b ei n g pl a c e d o n t h eir o w n c hil d f or t h e b e n efit of s o m et hi n g/ 

s o m e o n e c o m pl et el y u nr el at e d.  

5. 1. 1. 4. 3. P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d ers.  
 

I nstr u cti o n al R es o ur c e T e a c h ers (I R Ts) i nt er vi e w e d f or t h e c urr e nt r es e ar c h e x pl ai n e d 

t h at a st u d e nt assist a nt w h o is assi g n e d t o a st u d e nt i n t h e s c h o ols c o ul d b e a n y b o d y- n o s p e cifi c 

e d u c ati o n or e x p eri e n c e is r e q uir e d. I n a n i nst a n c e s u c h as t his, h o w c a n o n e e x p e ct t h e 

i n di vi d u al t o b e e x p eri e n c e d a n d pr ofi ci e nt i n m a n a gi n g c hil dr e n wit h A S D w h e n t h e y h a v e n o 

tr ai ni n g i n t h e ar e a ? E v e n I R T’s w h o ar e q u alifi e d wit h s p e ci al e d u c ati o n d e gr e es oft e n d o n ot 

h a v e s p e cifi c tr ai ni n g i n w or ki n g wit h c hil dr e n wit h A S D. T his r es e ar c h br o u g ht t o li g ht t h e l a c k 

of e d u c ati o n a n d s u p p ort of t h e s er vi c e pr o vi d ers i n t h e s c h o ols w h o ar e s u p p os e d t o b e w or ki n g 

wit h t h e c hil dr e n.  
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5. 1. 1. 4. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  
 

Lit er at ur e e xists p ert ai ni n g t o p ar e nts h a vi n g r e p ort e d t h e s u p p ort w or k ers as h a vi n g l o w 

l e v els of p er c ei v e d dis a bilit y- s p e cifi c k n o wl e d g e r e g ar di n g A S D ( T u c k er & S c h w art z, 2 0 1 3). A 

si mil ar t h e m e w as r ais e d i n W hit e ( 2 0 1 4), w h er e b y c o n c er n w as e x pr ess e d a b o ut t h e tr ai ni n g a n d 

q u alifi c ati o ns of t e a c h ers,  p ar a pr of essi o n als a n d t h e s c h o ol st aff a d dr essi n g/ s er vi n g st u d e nts 

wit h A S D.  W hit e ( 2 0 1 4) n ot es t h at alt h o u g h t h er e ar e oft e n g e n er al i n -s er vi c es a n d tr ai ni n g 

off er e d wit hi n t h e s c h o ols, t h es e s essi o ns ar e oft e n n ot d o c u m e nt e d or m o nit or e d m a ki n g it 

dif fi c ult t o i d e ntif y t h eir eff e cti v e n ess or d et er mi n e w h o h as att e n d e d t h e m. 

5. 1. 2. F a cilit at o rs.  

!!!!!!!!! 5. 1. 2. 1. F a cilit at ors S urr o u n di n g t h e Di a g n osti c Pr o c ess.  
 

5. 1. 2. 1. 1. P ers p e cti v es S h ar e d b y t h e S er vi c e Pr o vi d er a n d t h e P ar e nts.  
 
         T h e si g nifi c a nt f a cilit at or s h ar e d b y t h e p ar e nts a n d t h e s er vi c e pr o vi d ers i n t h e 

di a g n osti c pr o c ess w as t h e i d e a of a d v o c a c y. B ot h pr o vi d ers a n d p ar e nts a gr e e d t h at if t h e p ar e nt 

w as n ot g oi n g t o a d v o c at e f or t h e c hil d, t h e c hil d w as u nli k el y t o g et a di a g n osis, or s o m e of 

s er vi c es t h e y d es er v e. I n m ulti pl e i nt er vi e ws p ar e nts pr o vi d e d e x a m pl es of sitti n g o n d o ct or’s 

d o orst e ps, s e e ki n g s e c o n d, t hir d a n d f o urt h o pi ni o ns, c o nti n u o usl y m a ki n g f oll o w u p 

a p p oi nt m e nts wit h t h eir d o ct or.  S o m e r e p ort e d tri g g eri n g  b e h a vi or al o ut b ursts fr o m t h eir c hil d 

w hil e i n a d o ct or’s offi c e, j ust t o g et t h e d o ct or t o s e e w h at t h e y as p ar e nts w er e s e ei n g at h o m e. 

M a n y of t h e s er vi c e pr o vi d ers i nt er vi e w e d a c k n o wl e d g e d t h e n e e d f or a p ar e nt t o a d v o c at e f or 

t h eir c hil d. I n f a ct, m ost of t h e m a c k n o wl e d g e d t h at o n e of t h eir k e y r ol es as pr o vi d ers w as t o 

e m p o w er a n d e n c o ur a g e t h e p ar e nts t o a d v o c at e f or t h eir c hil d. At a ti m e w h er e m o n e y is b ei n g 

b u d g et e d a n d m o nit or e d s o cl os el y, h e alt h, c o m m u nit y s er vi c es a n d e d u c ati o n b u d g ets ar e 

str et c h e d, pr o vi d ers ar e b ar el y a bl e t o pr o vi d e t h e s er vi c es t h e y f e el ar e a bs ol ut el y n e c ess ar y. I n 

t his c as e, t h e p ar e nts ar e t h e o n es t h at n e e d t o o w n t h e r es p o nsi bilit y, e m br a c e b ei n g t h e e x p ert i n 
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t h eir c hil d, a n d a d v o c at e f or t h e s er vi c es t h at t h e c hil d r e q uir es. H o w e v er, t his is n ot a si m pl e 

r es p o nsi bilit y t o o w n as s o m e p ar e nts will b e m or e c o nfi d e nt a n d m or e s u c c essf ul wit h it t h a n 

ot h ers, cr e ati n g y et a n ot h er i n e q uit y.  

5. 1. 2. 1. 2. P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  
 
         S e v er al of t h e p ar e nts r e c all e d  p ast e x p eri e n c e as b ei n g a f a cilit at or t o r e c ei vi n g a 

di a g n osis. W h at t h e y m e a nt b y t his w as if t h e y h a d a c hil d w h o h a d pr e vi o usl y b e e n di a g n os e d 

wit h A S D, or if t h e y h a d a cl os e fri e n d or f a mil y m e m b er w h o h a d b e e n t hr o u g h t h e pr o c ess, t his 

h el p e d f a cil it at e w h at t h e p ar e nts n e xt m o v e w o ul d b e. Wit h t a ki n g p ast e x p eri e n c e i nt o 

c o nsi d er ati o n, t h e p ar e nts k n e w t h e b est w a ys t o r e c ei v e a di a g n osis, w h er e t o l o o k f or t h er a pi es, 

a n d w h at t o l o o k f or i n t er ms of s er vi c es a n d g etti n g o n w ait lists. I n di vi d u als w h o h a d n o 

e x p eri e n c e wit h t h e di a g n osti c pr o c ess f a c e d a si g nifi c a nt b arri er of n ot h a vi n g e n o u g h 

i nf or m ati o n t o b e m a ki n g t h e b est a n d m ost eff e cti v e d e cisi o n f or t h eir c hil d’s c ar e. 

         As w as si mil arl y d es cri b e d i n t h e s e cti o n o n s er vi c e pr o vi d ers , f a mil y i n v ol v e m e nt is k e y 

i n s u c c ess. T h e p ar e nts d es cri b e d t h e w ei g ht t h at w as lift e d off t h eir s h o ul d ers w h e n t h e y h a d 

s u p p ort fr o m t h eir p art n ers a n d f a mili es. T h e p ar e nts w h o str u g gl e d wit h c o n vi n ci n g t h eir 

f a mili es of t h eir r e aliti es, w er e t h e p ar e nts w h o r e p ort e d e x p eri e n ci n g a l ot m or e str ess d uri n g t h e 

di a g n osti c pr o c ess.  

5. 1. 2. 1. 3. P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d er.  
 
         O n e of t h e m ai n str u g gl es as m e nti o n e d b y s e v er al s er vi c e pr o vi d ers w as c o m m u ni c ati o n 

b et w e e n t h e pr o vi d ers. Oft e n ti m es t h er e is n ot s uffi ci e nt f oll o w u p o c c urri n g b et w e e n p h ysi ci a ns 

a n d s u p p ort w or k ers a n d b e c a us e of t his t h er e is a l ot of i nf or m ati o n t h at is n ot b ei n g s h ar e d t h at 

c o ul d i m pr o v e o ut c o m es. C o m m u nit y s er vi c e pr o vi d ers e x pr ess e d b arri ers i n c o m m u ni c ati o n d u e 

t o c ert ai n pr of essi o n als b ei n g r estri ct e d fr o m pr o vi di n g i n p ut, or p osi n g i n q uir es t o ot h er 

pr of essi o n als. F or e x a m pl e, a c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist is n ot all o w e d t o g o i nt o t h e s c h o ols 
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a n d m a k e r e c o m m e n d ati o ns or i n q uiri es b as e d o n a cti viti es/ t h er a pi es t h at ar e h a p p e ni n g wit hi n 

t h e s c h o ols. S p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists e x p eri e n c e a si mil ar b arri er. O nl y s p e e c h l a n g u a g e 

p at h ol o gists w or ki n g i n t h e s c h o ol b o ar d c a n m a k e r e c o m m e n d ati o ns t o t h e s c h o ol.  

         It w as m e nti o n e d t h at i n r ur al s etti n gs, c o m m u ni c ati o n w as a ct u all y e asi er. T h e r e as o n f or 

t his b ei n g t h at a l ot of “i nf or m al ” c o m m u ni c ati o n o c c urs. S o m e t h er a pists m a y r u n i nt o a n I R T 

or a t e a c h er i n t h e s u p er m ar k et a n d mi g ht e n d u p h a vi n g a c o n v ers ati o n a b o ut a st u d e nt or a 

cli e nt. T h e y mi g ht dis c uss diff er e nt e x p eri e n c es or st ori es t h at l e a v e a n i m p a ct o n t h e pr o vi d er, 

w hi c h i n t ur n t a k es it i nt o pr a cti c e wit hi n t h eir f a cilit y.  

         T h e p e di atri ci a n als o e x pr ess e d a l a c k of c o m m u ni c ati o n, es p e ci all y b et w e e n ps y c h ol o g y, 

o c c u p ati o n al t h er a p y, a n d t h e ms el v es. All pr o vi d ers e x pr ess e d h a vi n g v er y b us y s c h e d ul es a n d 

as s u c h it is diffi c ult t o m a k e ti m e t o s c h e d ul e m e eti n gs wit h ot h er  pr o vi d ers, att e n d s c h o ol 

m e eti n gs a n d dis c uss i n a c oll a b or ati v e s etti n g t h e c ar e of e v er y si n gl e c hil d t h at e a c h 

pr of essi o n al tr e ats.  

         As m e nti o n e d i n t h e pr e vi o us s e cti o n, l a c k of p ar e nt al s u p p ort c a n p os e a si g nifi c a nt 

b arri er i n t h e di a g n osti c  pr o c ess. H o w e v er, if t h e p ar e nts ar e o n b o ar d, a n d s u p p ort t h e p h ysi ci a n 

i n t h e di a g n osti c pr o c ess t h e si g nifi c a nt g ai ns t h at c a n b e m a d e b y t h e c hil d h as b e e n pr o v e n. 

5. 1. 2. 1. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  
 
         A d v o c a c y as it p ert ai ns t o c hi l dr e n wit h A S D h as b e e n d es cri b e d b y p ar e nts of t h es e 

c hil dr e n as a k e y c o pi n g str at e g y w hi c h e n a bl es t h e m t o m o v e f or w ar d b y r e dir e cti n g t h eir 

e m oti o n a n d m a ki n g t h e m i nt o a cti o n ( B os h off et al., 2 0 1 8).  

  A n ot h er st u d y s h o w e d t h e eff e cts of tr ai ni n g p ar e nts of y o ut h wit h a utis m s p e ctr u m 

dis or d er o n h o w t o a d v o c at e f or t h eir a d ult dis a bilit y s er vi c e ( T a yl or, H o d a p p, B ur k e, W ait z -

K u dl a & R a bi d e a u, 2 0 1 7). Alt h o u g h t his st u d y f o c us e d o n a c c essi n g a d ult s er vi c es, t h e fi n di n gs 

t h at p ar e nts f elt m or e c o mf ort a bl e a d v o c ati n g f or s er vi c es f or t h eir c hil d wit h A S D a n d f elt m or e 
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e m p o w er e d is a p pli c a bl e t o t his st u d y i n t h at a pr o gr a m t h at t e a c h es a p ar e nt t o a d v o c at e f or t h eir 

c hil d m a y s u p p ort t h e m i n a c c essi n g m or e s er vi c es.  

         A n arti cl e p ert ai ni n g t o f a mil y  s u p p ort a n d h o w it dissi p at es h o p el ess n ess a n d l o n eli n ess 

i n m ot h ers w h o h a v e a c hil d b ei n g di a g n os e d wit h A S D w as dis c o v er e d ( E k as et al., 2 0 1 6). I n 

t his arti cl e t h e r es e ar c h ers i d e ntifi e d t h at h o p e w as dir e ctl y ass o ci at e d wit h t h e a m o u nt of f a mil y 

s u p p o rt b ei n g off er e d b y t h e f a mil y ( E k as et al., 2 0 1 6). 

!!!!!!!!! 5. 1. 2. 2. F a cilit at ors S urr o u n di n g A c c essi n g H e alt h c ar e a n d C o m m u nit y S er vi c es.  
 

5. 1. 2. 2. 1. P ers p e cti v es S h ar e d b y t h e S er vi c e Pr o vi d er a n d t h e P ar e nts.  
 
         I nt er esti n gl y, t his s e cti o n r e g ar di n g s h ar e d p ers p e cti v es o n t h e f a cilit at ors t o a c c essi n g 

h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c es a ct u all y yi el d e d o nl y o n e s u b -t h e m e t h at w as s h ar e d b y t h e 

t w o gr o u ps.  

         Fr o m all of t h e pr o vi d ers a n d p ar e nts i nt er vi e w e d,  o n e v er y c o nsist e nt f a cilit at or 

r e g ar di n g t h e a c c ess t o h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c es w as t h e q u alit y of s er vi c es b ei n g 

off er e d b y pr of essi o n als. All p arti ci p a nts s p o k e v er y hi g hl y of t h eir c o -w or k ers, ot h er w or k ers i n 

t h e fi el d, a n d t h eir pr o vi d ers. N ot o n e p arti ci p a nt off er e d a n y e x a m pl es t o o n e ar e a of s er vi c e t h at 

l a c k e d q u alit y, a n d as s u c h, t h er e w er e n o p arti c ul ar s er vi c es, or s er vi c e pr o vi d ers t o a v oi d. T his 

a ct e d as a f a cilit at or t o a c c essi n g c ar e, as f a mili es di d n ot n e e d t o b e l o o ki n g t o a v o i d c ert ai n 

s er vi c es or pr o vi d ers.  

5. 1. 2. 2. 2. P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  
 
         Fr o m t h e p ers p e cti v e of t h e p ar e nts, t h e y f elt as t h o u g h c o m m u ni c ati o n a m o n g t h e 

s er vi c e pr o vi d ers w as a c c e pt a bl e. As s u c h, it w as a c k n o wl e d g e d t h at t h e y w er e pl e as e d wit h 

c o or di n ati o n of c ar e, a n d t h at c o nti n uit y di d n ot s er v e as a b arri er t o a c c essi n g s er vi c es.  
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         P ar e nts s p o k e fr e q u e ntl y of t h e i m p ort a n c e of f a mil y i n v ol v e m e nt. T h e y dis c uss e d it as 

b arri er i n s o m e c as es, as dis c uss e d a b o v e, b ut t h e y als o d es cri b e d t h e f a cilit ati n g r ol e t h at it 

pl a y e d w h e n e xt e n d e d f a mil y s u p p ort e d t h e p ar e nts a n d t h e f a mil y t hr o u g h a c c essi n g s er vi c es.  

         P ar e nts i d e ntifi e d t h e n u m b er of s er vi c es a v ail a bl e f or t h eir c hil d t o b e pl e ntif ul, a n d as 

s u c h a ct e d as f a cilit at or t o a c c e ssi n g s er vi c es. As m e nti o n e d, p ers o ns i nt er vi e w e d i n t h e ur b a n 

c e ntr e r e p ort e d h a vi n g m or e s er vi c e o pti o ns t o c h o os e fr o m, w h et h er it b e h e alt h c ar e or 

c o m m u nit y b as e d.  

         T h e m aj orit y of p ar e nts als o s p o k e hi g hl y of t h e p ar e nt s u p p ort gr o u ps t h at t h e y j oi n e d. 

S e v er al of t h e gr o u ps w er e c o m p os e d of ot h er m ot h ers a n d f at h ers. S o m eti m es t h es e gr o u ps 

i n cl u d e d p ar e nts of c hil dr e n w h o w er e di a g n os e d r e c e ntl y, a n d s o m e w h o h a d r e c ei v e d a 

di a g n osis f or t h eir c hil d fi v e y e ars pri or. T h e v al u e of t h es e s u p p ort gr o u ps as st at e d b y t h e 

p ar e nts w as t h at t h e y pr o vi d e d t h e p ar e nts t h e o p p ort u nit y t o h e ar st ori es fr o m ot h er p e o pl e 

g oi n g t hr o u g h si mil ar e x p eri e n c es as t h e m, g o o d a n d b a d. Alt h o u g h p ar e nts oft e n f elt at a l oss 

w h e n it c a m e t o m a n a gi n g t h e l ar g e a m o u nt of  i nf or m ati o n dir e ct e d at t h e m, t h e y f o u n d s u p p ort 

wit hi n t h es e gr o u ps, as t h e y w er e a bl e t o t al k it t hr o u g h wit h ot h er p e o pl e j ust li k e t h e ms el v es. 

F or t h e p ar e nts t h at still p arti ci p at e d i n t h es e gr o u ps y e ars aft er t h eir c hil d h a d b e e n di a g n os e d, 

t h e y f elt as t h o u g h t h e y w er e d oi n g a r et ur n of s er vi c e. M a n y of t h e m e x pr ess e d f e eli n g 

s atisf a cti o n a n d gr atit u d e f or b ei n g a bl e t o off er a d vi c e a n d h o p e, as n o w t h e y w er e alr e a d y fi v e 

y e ars i nt o t h eir j o ur n e y wit h A S D.  

5. 1. 2. 2. 3. P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o v i d er. 
 
         W h e n s er vi c e pr o vi d ers o utli n e d w h at N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or w as d oi n g w ell i n 

r ef er e n c e t o pr o vi di n g a n d assisti n g i n a c c ess t o h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c es t h e y off er e d 

s e v er al e x a m pl es of it e ms w hi c h c a n b e pr es e nt e d i n p ar a d o x t o s o m e of t h e b ar ri ers t h at w er e 

list e d. F or e x a m pl e, g e o gr a p hi c l o c ati o n c a n b e a si g nifi c a nt b arri er f or f a mili es fr o m r ur al a n d 
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r e m ot e c o m m u niti es. L o c ati o n is a d efi nit e b arri er, p osi n g pr o bl e ms f or i niti al ass ess m e nts, 

a c c ess t o t h er a p y o pti o ns as w ell as f oll o w u p a p p oi nt m e nts. H o w e v er, f a mili es li vi n g i n ur b a n 

c e ntr es, h a v e a m pl e o p p ort u niti es t o a c c ess c o m m u nit y s er vi c es as w ell as h e alt h c ar e s er vi c es. 

W ait ti m es ar e still a n iss u e i n ur b a n c e ntr es, h o w e v er, as pr o xi mit y is s o cl os e, a p p oi nt m e nts 

c a n b e m a d e o n m u c h  s h ort er n oti c e, a n d wit h a l ot m or e fl e xi bilit y, a n d as s u c h, l o c ati o n w as 

oft e n r ef er e n c e d as a f a cilit at or f or s er vi c e pr o vi d ers i n ur b a n c e ntr es.  

         A n ot h er s u b -t h e m e t h at c a m e u p i n p ar a d o x b y t h e s er vi c e pr o vi d ers w as t h e i d e a of 

p ar e nt al s u p p o rt. R es p o n d e nts r e p ort e d a n u m b er of sit u ati o ns w h er e n ot h a vi n g t h e p ar e nts o n 

si d e is p osi n g a b arri er t o r e c ei vi n g a di a g n osis, a n d a c c essi n g s er vi c es. W h at is m e a nt b y t his is 

t h e p ar e nts ar e n ot w a nti n g a di a g n osis of A S D f or t h eir c hil d, a n d as s u c h ar e l o o ki n g f or ot h er 

e x pl a n ati o ns or o pti o ns f or t h eir c hil d, f urt h er d el a yi n g t h e di a g n osis a n d a c c ess t o t h er a p y 

H o w e v er, it is als o e q u all y li k el y t h at t h e p ar e nts ar e s u p p orti v e of t h e d o ct or’s di a g n osis a n d 

r e c o m m e n d ati o ns, w hi c h r es ults i n t h e s u p p ort fr o m t h e p ar e nts b ei n g a n i m p ort a nt f a cilit at or 

w h e n m o vi n g f or w ar d a n d tr yi n g t o a c c ess s er vi c es.  

         T h e fi n al e x a m pl e of p ar a d o x i n t his s e cti o n w as t h e t h e m e of c o or di n ati o n of c ar e a n d 

c o m m u ni c ati o n wit h s er vi c e pr o vi d ers. M a n y of t h e h os pit al  b as e d h e alt h c ar e pr of essi o n als 

r e p ort e d h a vi n g g o o d c o or di n ati o n of c ar e, a n d g o o d c o m m u ni c ati o n b et w e e n ot h er h e alt h c ar e 

st aff. T h e pr o vi d ers fr o m t h e h os pit al di d a c k n o wl e d g e t h at b ei n g i n t h e s a m e s p a c e s u p p ort e d 

t his c o or di n ati o n, as c oll a b or ati o n o nly r e q uir e d w al ki n g d o w n t h e h all w a y t o g et a s e c o n d 

o pi ni o n or r e c o m m e n d ati o n. H o w e v er, pri v at e a n d p u bli c s er vi c e pr o vi d ers fr o m o utsi d e t h e 

m ai n t erti ar y h os pit als i n di c at e d t h at c o m m u ni c ati o n w as l ess o p e n a n d m u c h m or e diffi c ult.  

         S er vi c e pr o vi d ers i n t his c urr e nt r es e ar c h h a v e s ai d t h at t h e g o v er n m e nt is st arti n g t o 

a p pr e ci at e t h e n e e d f or m or e s er vi c e a v ail a bilit y i n r ur al ar e as, a n d sl o wl y t h e y ar e all o c ati n g 

f urt h er f u n di n g t o all o w t his t o b e i m pl e m e nt e d. F or e x a m pl e, s e v er al o c c u p ati o n al th er a pists 
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h a v e j ust b e e n f u n d e d t o s er vi c e ar e as 4 5 - 9 0 mi n ut es o utsi d e of t h e m ai n ur b a n c e ntr e, h o pi n g 

t h at it will r e d u c e s o m e of t h e tr a v el ti m e a n d w ait ti m es f or f a mili es c o mi n g fr o m r ur al ar e as. 

5. 1. 2. 2. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  
 
         Ot h er t h a n w h at h as b e e n dis c uss e d pr e vi o usl y, t h er e w as li mit e d r es e ar c h s u p p orti n g 

t h es e f a cilit at ors, r es ulti n g i n t h e m aj orit y of t h es e fi n di n gs b ei n g u ni q u e t o t his st u d y. 

H o w e v er, t h er e w as o n e arti cl e f o u n d t h at c o ntr a di ct e d s o m e of fi n di n gs of t his t h esis r el ati n g t o 

t h e s atisf a cti o n l e v els f or t h e s er vi c es t h e y w er e r e c ei vi n g. M a ci nt os h ( 2 0 1 2), r e p ort e d t h at t h e 

m aj orit y of p arti ci p a nts “ disli k e d ” t h e s er vi c es t h e y w er e r e c ei vi n g ( M a ci nt os h et al., 2 0 1 2). 

Alt h o u g h t h er e w er e n o u ni v ers all y li k e d  or disli k e s er vi c es i n p arti c ul ar, as a w h ol e t h e y h a d 

e x pr ess e d dis pl e as ur e wit h t h eir e x p eri e n c e. I n t his c urr e nt r es e ar c h, t his w as n ot t h e c as e. 

Alt h o u g h a d dr essi n g m a n y b arri ers t o a c c essi n g c ar e, o n c e utili zi n g t h e s er vi c e, all t h e 

p arti ci p a nts i n t his st u d y e x pr ess e d s atisf a cti o n wit h t h e s er vi c es.  

!!!!!!!!! 5. 1. 2. 3. F a cilit at ors S urr o u n di n g A p pli e d B e h a vi or al A n al ysis.  
 

5. 1. 2. 3. 1. P ers p e cti v es S h ar e d b y t h e S er vi c e Pr o vi d er a n d t h e P ar e nts.  
 
         As m e nti o n e d s e v er al ti m es t hr o u g h o ut t his t h esi s, p ar e nt a n d f a mil y s u p p ort w as a n 

a gr e e d u p o n f a cilit at or w h e n i m pl e m e nti n g A B A t h er a p y f or a c hil d. T h e m or e s u p p orti v e a n d 

d e di c at e d t h e f a mil y w as t h e m or e s u c c ess w as a c hi e v e d i n t h er a p y. T his w as a c o m m o n 

st a n d p oi nt of b ot h pr o vi d er a n d p ar e nt.  

         T h e eff e cti v e n ess of t h e A B A T h er a p y w as a gr e e d u p o n b y t h e m aj orit y of p ar e nts, a n d 

a p pr o xi m at el y h alf of t h e s er vi c e pr o vi d ers. S o m e of t h e pr o vi d ers a gr e e d wit h t h e p ar e nts i n 

s a yi n g t h at A B A is i n d e e d eff e cti v e a n d c a n h el p “ u nl o c k ” t h e c hil dr e n u si n g t his t h er a p y. T h e 

ot h er h alf of t h e s er vi c e pr o vi d ers di d n ot n e c ess aril y s a y t h e t h er a p y w as i n eff e cti v e, b ut t h e y 

h a d e x pr ess e d ar e as of c o n c er n i n diff er e nt as p e cts of t h e pr o gr a m, w h et h er it b e t h e t e a c hi n g 

m et h o d or t h e e n d r es ult of b ei n g a bl e t o g e n er ali z e t h e s kills l e ar n e d. Alt h o u g h dis c ussi n g 
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as p e cts of t h e pr o gr a m t h at t h e y di d n ot li k e, n o pr o vi d ers i nt er vi e w e d d es cri b e d t h e pr o gr a m as 

i n eff e cti v e. 

5. 1. 2. 3. 2. P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  
 
         T h e p ar e nts a gr e e d t h at o n e si g nifi c a nt f a cilit at or p ert ai ni n g t o t h e A B A t h er a p y is t h at it 

is f u n d e d b y t h e g o v er n m e nt. Alt h o u g h p ar e nts w er e still r e q uir e d t o p a y f or c hil d c ar e, as w ell as 

a n y a d diti o n al t o ols or pr o ps n e e d e d f or t h e A B A, t h e s er vi c es of t h e h o m e t h er a pist as w ell as 

t h e s e nior t h er a pist w er e f u n d e d, a n d t his s er v e d as a si g nifi c a nt f a cilit at or f or p ar e nts. P ar e nts 

als o o utli n e d y et a g ai n t h at f a mil y s u p p ort a ct e d as f a cilit at or f or A B A t h er a p y.  

5. 1. 2. 3. 3.  P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d er.  
 
         T h er e w er e n o u ni q u e fi n di n gs fr o m t h e s er vi c e pr o vi d ers w h e n dis c ussi n g f a cilit at ors t o 

t h e A B A pr o gr a m. 

5. 1. 2. 3. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  
 
         T hr o u g h a r e vi e w of t h e lit er at ur e, t h er e w as v er y li mit e d r es e ar c h p ert ai ni n g t o t h e 

f a cilit at ors ass o ci at e d wit h AB A t h er a p y a n d as s u c h, t h e fi n di n gs of t his t h esis ar e u ni q u e.  

!!!!!!!!! 5. 1. 2. 4. F a cilit at ors S urr o u n di n g t h e E d u c ati o n S yst e m.  
 

5. 1. 2. 4. 1. P ers p e cti v es S h ar e d b y t h e S er vi c e Pr o vi d er a n d t h e P ar e nts.  
 
         T h er e w as o nl y o n e s u b -t h e m e t h at w as s h ar e d b y b ot h gr o u ps as b ei n g a f a cilit at or 

wit hi n a c c essi n g c ar e i n t h e e d u c ati o n s yst e m: i n cl usi o n. As m e nti o n e d i n t h e pr e vi o us s e cti o n, 

i n cl usi o n is o n e of t h e s u b-t h e m es t h at is p er c ei v e d as b ot h a b arri er a n d f a cilit at or. I n cl usi o n 

s er v es as a f a cilit at or  w h e n it w or ks f or t h e c hil d. B ot h p ar e nt a n d pr o vi d er s h ar e d t h e vi e w t h at 

if t h e c hil d w as a bl e t o b e c h all e n g e d a n d s u c c e e d i n a p ositi v e w a y w hil e p arti ci p ati n g i n t h e 

r e g ul ar cl assr o o m, t h e n wit h o ut a n y h esit ati o n i n cl usi o n is a f a cilit at or f or t h e c hil d. 
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5. 1. 2. 4. 2. P ers p e cti v es of t h e P ar e nts.  
 
         P ar e nts m e nti o n e d t h at alt h o u g h t h e first p oi nt of c o nt a ct m a d e wit h t e a c h er al w a ys h a d 

t o b e i niti at e d b y t h e p ar e nt t h e ms el v es, o n c e t h e li n es of c o m m u ni c ati o n w er e est a blis h e d, t h e y 

w er e eff e cti v e . T his i d e a of o p e n li n es of c o m m u ni c ati o n s er v e d as a f a cilit at or b e c a us e a n y ti m e 

a sit u ati o n ar os e t h at n e e d e d t o b e m a n a g e d, if a r e c o m m e n d ati o n or a n i n q uir y h a d t o b e m a d e, 

t h er e w as a pr o c ess s et u p t o b e a bl e t o a d dr ess it. 

5. 1. 2. 4. 3. P ers p e cti v es of t h e S er vi c e Pr o vi d er.  
 
         O n e of t h e si g nifi c a nt f a cilit at ors as e x pr ess e d b y t h e s er vi c e pr o vi d ers is t h e 

i m pl e m e nt ati o n of I n di vi d u al S u p p ort S er vi c es Pl a ns (I S S P), a n d t h e I n di vi d u ali z e d E d u c ati o n 

Pl a n (I E P). B et w e e n t h es e t w o pr o gr a ms t h e a biliti es, g o als, pl a ns, s er vi c es a n d i m pl e m e nt ati o n 

str at e gi es ar e o utli n es f or t h e i n di vi d u al wit h a n y s p e ci al n e e ds, b ut i n t h e c as e of t his r es e ar c h, 

A S D. Pr of essi o n als wit hi n t h e s c h o ol, a n d s o m eti m es wit hi n t h e c o m m u nit y a n d or h e alt h c ar e 

s er vi c es c o m e i n t o t h e s c h o ol t o dis c uss t h e cr e ati o n or u p d at es f or a c hil d’s i n di vi d u al pl a n. T h e 

r e as o n t h at t h e I S S P a n d t h e I E P is s u c h a f a cilit at or is b e c a us e it k e e ps all of t h e i nf or m ati o n 

r e g ar di n g t h e c hil d i n o n e c e ntr ali z e d l o c ati o n. T h es e d o c u m e nts ar e m a d e r e a dil y a v ail a bl e t o 

a n y p ers o n wit hi n t h e s c h o ol s yst e m t h at will b e w or ki n g wit h t h e c hil d. W h e n t h e fil es ar e 

r e g ul arl y r e vi e w e d a n d k e pt u p t o d at e, t h e y c a n s er v e as a n eff e cti v e m et h o d of f a cilit ati n g c ar e 

f or t h e c hil d w hil e t h e y ar e at s c h o ol. 

         Wit hi n t h e s c h o ol s yst e m, t h e p arti ci p a nts i n t his c urr e nt r es e ar c h r e p ort e d h a vi n g g o o d 

c oll a b or ati o n b et w e e n pri n ci p als, t e a c h ers a n d s u p p ort w or k ers. Alt h o u g h it w as a c k n o wl e d g e d 

t h at t his is n ot al w a ys t h e c as e b e c a us e d e p e n di n g o n t h e si z e of t h e s c h o ol, t h e willi n g n ess of t h e 

a d mi nistr ati o n t o s u p p ort t h eir st aff as w ell as t h e f a mili es, a n d t h e d e di c ati o n of t h e s u p p ort 

w or k ers a v er y diff er e nt o ut c o m e c a n b e yi el d e d. H o w e v er, i n t h e i nt er vi e ws c o n d u ct e d f or t his 
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r es e ar c h, pr o vi d ers r e p orte d t h at c o m m u ni c ati o n a n d c oll a b or ati o n w as a f a cilit at or t o 

a d mi nist eri n g c o m p et e nt a n d eff e cti v e c ar e t o t h e c hil dr e n wit h A S D.  

5. 1. 2. 4. 4. R e c o n cili ati o n wit h t h e Lit er at ur e.  
 
         T h er e is lit er at ur e p ert ai ni n g t o t h e v al u e of i n cl usi o n f or c hil dr e n  wit h A S D, a n d h o w t h e 

s c h o ol w as c o nsi d er e d t o b e k e y i n cr e ati n g a n e n vir o n m e nt t o e n a bl e i n cl usi o n ( F al k m er et al., 

2 0 1 5).  

         T h e lit er at ur e o utli n es b ot h p ar e nts a n d s c h o ol pr of essi o n als t o b e criti c al st a k e h ol d ers i n 

t h e cr e ati o n a n d i m pl e m e nt ati o n of t h e I S S P a n d I E P ( T u c k er & S c h w art z, 2 0 1 6). T his arti cl e 

o utli n es t h e b e n efits of b ei n g a bl e t o s et, m a n a g e a n d o bt ai n g o als if t h es e pl a ns ar e or g a ni z e d 

a n d k e pt u p t o d at e ( T u c k er & S c h w art z, 2 0 1 6).  

         It w as d et er mi n e d t h at o n e of t h e m ost criti c al i nt er a cti o ns b et w e e n t e a c h ers a n d p ar e nts 

is b ei n g a bl e t o s u c c essf ull y c o m m u ni c at e a n d pr o bl e m s ol v e. I n m ost c as es, t his a bilit y t o 

c o m m u ni c at e is a ct u all y m or e i m p ort a nt t h a n a n y dir e ct i nt er v e nti o n ( A z a d et al., 2 0 1 6). 

C o m m u ni c ati o n h as b e e n r e c o g ni z e d as a f a cilit at or of c oll a b or ati o n ( A z a d et al., 2 0 1 6). W h e n 

p ar e nts w er e u n a bl e t o p arti ci p at e a n d off er i n p ut t o t h e c hil d’s I S S P or I E P, t h er e w as i n di c ati v e 

of a br e a k -d o w n i n h o m e - s c h o ol c o m m u ni c ati o n a n d t h er ef or e t h er e w as a l ot of ass o ci a t e d 

dis pl e as ur e ( W hit e, 2 0 1 4).  

5. 2 R e c o m m e n d ati o ns  

         Alt h o u g h t h er e w er e diff er e n c es i n t h e r e c o m m e n d ati o ns m a d e b y t h e s er vi c e pr o vi d ers 

a n d t h e p ar e nts, b as e d o n w h at t h e y f elt t o b e t h e m ost si g nifi c a nt b arri ers i n t h eir j o ur n e y, t h er e 

w er e s e v er al s u g g esti o ns fr o m b ot h gr o u ps.  

         B ot h pr o vi d ers a n d p ar e nts s u g g est e d t h e cr e ati o n of a n a g e n c y t o m a n a g e a n d s u p p ort 

A B A t h er a p y s er vi c es i n t h e pr o vi n c e of N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or. As w as c o v er e d i n d e pt h 

i n t h e a b o v e dis c ussi o n of t h e b arri ers of A B A t h er a p y, o n e of t h e m ost pr o mi n e nt b arri ers w as 
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t h e i d e a of r et e nti o n a n d r e cr uit m e nt of h o m e t h er a pists, a n d t his w as e x pr ess e d b y b ot h gr o u ps. 

B y est a blis hi n g a n a g e n c y, i n di vi d u als c o ul d b e tr ai n e d usi n g a c o m m o n c urri c ul u m t h us 

mi ni mi zi n g t h er a pists n ot r e c ei vi n g pr o p er tr ai ni n g. T his w o ul d cr e at e a r es er v oir of t h er a pists, 

all l o c at e d i n o n e ar e a, m a ki n g t h e t as k of fi n di n g a h o m e t h er a pist e asi er. T his w a y p ar e nts 

w o ul d h a v e o n e pl a c e t o l o o k f or t h er a pists, a n d w o ul d k n o w t h at t h e y ar e g etti n g f ull y c ertifi e d 

a n d w ell tr ai n e d i n di vi d u als as a p ossi bl e c a n di d at e t o w or k wit h t h eir c hil d.  O n e p ar e nt e v e n 

r e c o m m e n d e d t h e l o c al c oll e g es c o m bi ni n g A B A tr ai ni n g wit h e arl y c hil d h o o d e d u c ati o n. It 

c o ul d b e a d v ertis e d t h at t h er e is dir e n e e d f or s er v i c e i n t his ar e a, e nti ci n g i n di vi d u als t o l o o k f or 

e d u c ati o n/ w or k i n t his fi el d. B y m o dif yi n g t h e e arl y c hil d h o o d e d u c ati o n pr o gr a ms l o c al 

c oll e g es c o ul d off er o p p ort u niti es f or p e o pl e t o b e c o m e c ertifi e d a n d i n v ol v e d wit h t his v er y 

pr e v al e nt a n d e m pl o y a b l e fi el d.  

         A n ot h er c o m m o n r e c o m m e n d ati o n of s er vi c e pr o vi d er a n d p ar e nt w as t o e m p h asi z e a n d 

f o c us o n t h e cr u ci al r ol e a p u bli c h e alt h n urs e c o ul d pl a y i n t h e i d e ntifi c ati o n a n d di a g n osi n g of 

A S D i n y o u n g c hil dr e n. If p u bli c h e alt h n urs es h a d m or e  s p e cifi c tr ai ni n g i n A S D t h e y w o ul d b e 

m or e c o m p et e nt at i d e ntif yi n g si g ns a n d s y m pt o ms at a n e arli er a g e, t h us g etti n g t h e c hil d 

u n d er w a y t o r e c ei vi n g a di a g n osis e arli er, r es ulti n g i n e arli er a c c ess t o A S D s er vi c es. Alt h o u g h 

p u bli c h e alt h n urs es d o h a v e  t h e a ut h orit y t o r ef er c hil dr e n t o a d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n, t h e 

m aj orit y l a c k t h e tr ai ni n g t o r e c o g ni z e t h e e arl y si g ns of A S D. I d e all y t h er e s h o ul d b e f urt h er 

tr ai ni n g off er e d t o i m pr o v e t h es e s kills, r es ulti n g i n i m pr o v e m e nt i n e arl y i d e ntifi c ati o n a n d e arl y 

i nt er v e nti o n. 

         B ot h gr o u ps als o w h ol e h e art e dl y a gr e e d o n t h e n e c essit y of h a vi n g a n i n cr e as e i n t h e 

n u m b er of s er vi c e pr o vi d ers a v ail a bl e t o t h es e c hil dr e n, r e g ar dl ess of a g e. W h et h er it b e m or e 

o c c u p ati o n al t h er a pists, s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists, ps y c h ol o gists, s o ci al w or k ers or 

d e v el o p m e nt al p e di atri ci a ns. As it st a n ds, t h er e ar e si g nifi c a nt w ait ti m es i n all as p e cts of t h e 
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j o ur n e y ( di a g n osis, tr e at m e nt a n d f oll o w u p). If t h er e w as i n i n cr e as e i n t h e n u m b er of s er vi c e 

pr o vi d ers a v ail a bl e, t h e w ait ti m es w o ul d n at ur all y d e cr e as e a n d m or e i n di vi d u als w o ul d g et t h e 

c ar e a n d tr e at m e nt t h e y r e q uir e.  

         A n ot h er r e c o m m e n d ati o n s h ar e d b y b ot h p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers is t h e i d e a of 

i n cr e as e d s u p p ort gr o u ps f or p ar e nts. S e v er al of t he i nt er vi e ws i n di c at e d t h e p o w er a n d p ositi v e 

i m p a ct t h at s u p p ort gr o u ps h a d o n t h e s o m e of t h e p ar e nt’s e x p eri e n c e of n a vi g ati n g t h e s yst e m. 

H o w e v er, it w as als o cl e ar t h at m a n y p e o pl e di d n ot h a v e a c c ess t o s u c h gr o u ps, or w er e u n a w ar e 

of t h e gr o u ps t h at  e xist e d. T h er e n e e ds t o b e a n i n cr e as e d n u m b er of gr o u ps as w ell as cl e ar er, 

b ett er or g a ni z e d i nf or m ati o n b ei n g off er e d t o p ar e nts a b o ut t h es e s u p p ort gr o u ps. As it st a n ds 

w h e n a c hil d r e c ei v es a di a g n osis, t h e p ar e nt is t y pi c all y o v er w h el m e d a n d u n c ert ai n a b o ut w h at 

t h e y s h o ul d d o n e xt or w h at t h e st a n d ar d pr a cti c es ar e. A cli ni c or i nf or m ati o n c e ntr e w o ul d b e a 

us ef ul r es o ur c e f or p ar e nts t o s e e k i nf or m ati o n a b o ut A S D, a n d w o ul d cr e at e a n at ur al l o c ati o n 

f or e x c h a n g e of i nf or m ati o n b et w e e n f a mili es a n d ser vi c e pr o vi d ers. A n i nf or m ati o n c e ntr e 

w o ul d pl a y a k e y r ol e i n h o usi n g i nf or m ati o n p ert ai ni n g t o p ossi bl e s er vi c es, i m p a cts of s er vi c es, 

r e as o ns f or c ert ai n t h er a pi es, w a ys t o fi n d t h er a pists a n d ot h er i m p ort a nt i nf or m ati o n. I n 

N e wf o u n dl a n d t h er e is a n o n f or pr ofit or g a ni z ati o n, t h e A utis m S o ci et y of N e wf o u n dl a n d a n d 

L a br a d or ( A S N L). H o w e v er, t hr o u g h t h e c o urs e of t h es e i nt er vi e ws, t h e A S N L w as n ot 

dis c uss e d as a r es o ur c e b y a n y of t h e p ar e nts i nt er vi e w e d. A n ot h er r e c o m m e n d ati o n is t o 

i m pr o v e t h e a w ar e n ess a n d a c c essi bilit y t o t his s o ci et y, as t h e A S N L c o ul d b e a k e y pl a y er i n 

t er ms of a d v o c a c y, pr o vi di n g s er vi c es a n d tr ai ni n g ot h er pr of essi o n als ar o u n d A S D. 

         Fi n all y, t h e l ast r e c o m m e n d ati o n t h at w as s h ar e d b y b ot h gr o u ps w as t h e i d e a of 

eli mi n ati n g t h e c o n c e pt of t h er e b ei n g o nl y o n e f u n d e d b e h a vi or al t h er a p y f or t h es e c hil dr e n. I n 

N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or, t h e g o v er n m e nt s u p p orts a n d f u n ds t h e A B A pr o gr a m f or c hil dr e n 

di a g n os e d wit h A S D. H o w e v er, as h as b e e n v er y cl e arl y o utli n e d, A S D is a v er y i n di vi d u al 
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n e ur o -d e v el o p m e nt al dis or d er. N o t w o c hil dr e n pr es e nt i d e nti c al s y m pt o ms or b e h a vi ors, y et it is 

e x p e ct e d t h at e v er y c hil d b e tr e at e d wit h t h e s a m e t h er a p y a n d b e n efit a n d i m pr o v e wit h t h e 

s a m e t h er a p y. B ot h p ar e nts a n d pr o vi d ers h a v e r e c o m m e n d e d t h at t h e g o v er n m e nt s h o ul d i nst e a d 

off er f u n di n g t o f a mili es f or a t h er a p y of c h oi c e f or t h eir c hil d wit h A S D. F or s o m e f a mili es 

A B A mi g ht w or k w ell. F or ot h er f a mili es, A B A mi g ht n ot w or k at all. A n d f or s o m e f a mili es, 

A B A mi g ht st art o ut as b ei n g a n e x c ell e nt e x p eri e n c e f or t h eir c hil d, b ut as t h eir c hil d c h a n g es, 

a d v a n c es or d e v el o ps, A B A m a y n o l o n g er b e b e n efi ci al t o t h e m. T his d o es n ot m e a n t h at t h e 

c hil d is n o l o n g er i n n e e d of s u p p ort or t h er a p y of s o m e ki n d, it j ust m e a ns t h e y ar e n o l o n g er 

b e n ef it fr o m A B A. T h e pr o bl e m c urr e ntl y is t h at if a n d w h e n t his h a p p e ns, t h e c hil d a n d f a mil y 

ar e wit h o ut a n y ot h er f u n d e d o pti o ns. T h e y ar e l eft t o t h eir o w n r es o ur c es t o p a y f or a n y f urt h er 

or diff er e nt t h er a p y t h e y pr ef er, l e a di n g t o si g nifi c a nt fi n a n ci al s tr ai n. 

         S er vi c e pr o vi d ers v oi c e d s e v er al r e c o m m e n d ati o ns of t h eir o w n. M a n y of t h e m 

r e c o m m e n d e d m or e i nt er pr of essi o n al c oll a b or ati o n. E a c h dis ci pli n e h as a n ar e a t h e y ar e m ost 

pr ofi ci e nt i n, f or e x a m pl e, o c c u p ati o n al t h er a pists h a v e a f o c us i n a ct i viti es of d ail y li vi n g, w hil e 

s p e e c h p at h ol o gists ar e f o c us e d o n s p e e c h, e ati n g a n d s w all o wi n g, H o w e v er, if t h er e w as a n 

o p p ort u nit y t o c oll a b or at e as pr of essi o n als, dis c uss p ossi bl e tr e at m e nt o pti o ns a n d t h e n s h ar e 

i n p ut a n d r e c o m m e n d ati o ns t o t h e d a y c ares a n d s c h o ols t h at t h es e c hil dr e n ar e att e n di n g, t h er e 

c o ul d b e si g nifi c a nt g ai ns i n t h e pr o gr ess of t h e c hil d. As it c urr e ntl y e xists, c ar e is oft e n 

disr u pt e d a n d disj oi nt e d. Als o wit h i m pr o v e d c oll a b or ati o n a n d c o m m u ni c ati o n b et w e e n s er vi c e 

pr o vi d ers, o t h er pri m ar y h e alt h c ar e pr o vi d ers, li k e p u bli c h e alt h n urs es a n d f a mil y p h ysi ci a ns, 

w o ul d b e c o m e a w ar e of t h e si g ns t h at o c c u p ati o n al t h er a pists, s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist a n d 

d e v el o p m e nt al p e di atri ci a ns ar e l o o ki n g f or i n t er ms of di a g n osis or pr o gr ess  i n tr e at m e nt.  
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5. 3. St r e n gt hs a n d Li mit ati o ns  

         B y e x pl ori n g t h e str e n gt hs a n d li mit ati o ns of t h e c urr e nt st u d y, i nsi g ht i nt o f ut ur e 

dir e cti o ns of t his r es e ar c h ar e p ossi bl e. P er h a ps b y o utli ni n g s o m e of t h e str e n gt hs a n d 

li mit ati o ns, ot h er r es e ar ch ers m a y b e c o m p ell e d t o a d dr ess es t h e li mit ati o ns a n d f urt h er e x pl or e 

A S D s er vi c es i n N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or.  

5. 3. 1. St r e n gt hs.  

O n e of t h e str e n gt hs of t his st u d y is t h e us e of m ulti pl e p ers p e cti v es. It all o ws f or a n 

e x a mi n ati o n of t h e diff er e n c es i n h o w p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers p er c ei v e a c c ess t o c ar e i n 

N e wf o u n dl a n d. A n ot h er str e n gt h i n t his r es e ar c h w as t h at t o d at e, t h er e is li mit e d q u alit ati v e 

r es e ar c h p ert ai ni n g t o or e x pl ori n g t h e b arri ers a n d f a cilit at ors t o a c c ess t o c ar e f or c hil dr e n a n d 

y o ut h w h o h a v e b e e n di a g n os e d wit h A S D. T hr o u g h t h e lit er at ur e r e vi e w it w as r e v e al e d t h at 

s o m e r es e ar c h p ert ai ni n g t o c ert ai n as p e cts of A S D h a d b e e n e x pl or e d i n ot h er p arts of t h e w orl d, 

h o w e v er, t h er e w as still a si g nifi c a nt g a p e xisti n g fr o m t h e p ers p e cti v e of t h e p ar e nt a n d t h e 

s er vi c e pr o vi d er a n d t h eir a c c essi bilit y t o A S D s er vi c es i n N e wf o u n dl a n d.  

A n ot h er str e n gt h of t his r es e ar c h w or k is its pl a c e wit hi n t h e l ar g er r es e ar c h pr oj e ct, 

A C C E S S -M H ( Till e c z e k et al., 2 0 1 4). B ei n g a p art of t h e l ar g er t e a m pr o vi d e d o p p ort u nit y f or 

pr o p er tr ai ni n g i n q u alit ati v e t e c h ni q u es a n d o p e n e d d o ors t o r e cr uit m e nt o p p ort u niti es t h at 

mi g ht n ot h a v e b e e n a c c essi bl e ot h er wis e. T h e pr ot o c ol a n d d o c u m e nts us e d t o c arr y o ut t h e 

i nt er vi e ws w er e cr e at e d wit hi n t his l ar g er proj e ct a n d as s u c h w er e cr e at e d b y q u alit ati v e e x p erts 

a n d w er e d o n e wit h a hi g h l e v el of ri g o ur ( Till e c z e k et al., 2 0 1 4).  

 A m aj or str e n gt h of t his st u d y is t h at o n e i n di vi d u al r es e ar c h er w as us e d t o est a blis h 

r el ati o ns hi ps, m a k e c o n n e cti o ns, r e cr uit i n di vi d u als, c o n d u ct t h e i nt er vi e ws, a n al y z e t h e d at a a n d 

diss e mi n at e t h e r es ults. It all o w e d t h e r es e ar c h pr o c ess t o b e c o nsist e nt b et w e e n all p arti ci p a nts 

b ei n g i nt er vi e w e d f or t his st u d y.  
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5. 3. 2. Li mit ati o ns.  

         O n e of t h e m or e si g nifi c a nt li mit ati o ns t h at c a n b e a d dr ess e d r e g ar di n g t his st u d y is 

g e n er ali z a bilit y. T his r es e ar c h w as o nl y c o n d u ct e d i n o n e pr o vi n c e i n C a n a d a. D e p e n di n g o n 

w h er e els e t his t y p e of r es e ar c h is c o n d u ct e d a n d w h o m t h e r es e ar c h is c o n d u ct e d wit h, t h er e 

c o ul d b e si g nifi c a ntl y diff er e nt fi n di n gs. H o w e v er, t his i d e a d o es r el at e b a c k t o t h e i niti al 

dis cl os ur e t h at A S D is a v er y i n di vi d u ali z e d n e ur o -d e v el o p m e nt al dis or d er. As s u c h, m ost 

p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers will h a v e a v er y u ni q u e e x p eri e n c e of w h at s er v es as b arri ers a n d 

f a cilit at ors i n t h eir j o ur n e y. H o w e v er, it w o ul d b e v er y i nt er esti n g t o b e a bl e t o c o m p ar e t h e m es 

t h at w o ul d aris e b et w e e n p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers fr o m ot h er pr o vi n c es. 

         A n ot h er li mit ati o n w as t h at t h er e w er e o nl y a s m all gr o u p of pr o vi d ers i n cl u d e d i n t his 

st u d y. E x p a n di n g t h e p ers p e cti v es of t h e diff er e nt s er vi c e pr o vi d ers i n v ol v e d i n t h e c ar e of a 

c hil d wit h A S D w o ul d b e v al u a bl e.  

         T h e m et h o d of c o n v e ni e n c e s a m pli n g c a n als o p os e as a li mit ati o n. P ur p osi v e  s a m pli n g 

c a n s o m eti m es b e vi e w e d as bi as e d as t h e i n di vi d u als w h o v ol u nt e er e d t o p arti ci p at e i n t h e st u d y 

m a y n ot b e a f ull r e pr es e nt ati o n of t h e p o p ul ati o n fr o m w hi c h t h e s a m pl e c a m e fr o m ( B ur ns & 

Gr o v e, 1 9 7 7)  

         A n ot h er us ef ul e xt e nsi o n w o ul d b e t o h a v e e x p eri e n c es f or t h e p art i ci p a nts a cr oss t h e lif e 

c o urs e. I n t his st u d y t h e d at a w er e o bt ai n e d fr o m t h e i n di vi d u als at o n e i nst a n c e i n ti m e. T h eir 

p ers p e cti v e’s m a y diff er b as e d o n w h er e t h e y ar e i n t h eir j o ur n e y s u c h as pr e - di a g n osis, d uri n g 

di a g n osis, p ost di a g n osis, a n d s e v er a l y e ars aft er r efl e cti n g b a c k. Or f or t h e s er vi c e pr o vi d ers, 

w h e n t h e y first e nt er t h e fi el d, w h e n t h e y ar e e xtr e m el y b us y i n t h eir w or k, or i n r etir e m e nt, 

l o o ki n g b a c k o n w h at t h e y h a d s e e n or e x p eri e n c e d i n t h eir ti m e. It is t h e i nt e nti o n of t h e l ar g er 

A C C E S S _ M H pr oj e ct t o c o n d u ct l o n git u di n al a n al ysis wit h willi n g p arti ci p a nts t o s e e h o w t h eir 

j o ur n e ys h a v e s hift e d, m or p h e d or e v ol v e d aft er s e v er al y e ars. 
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5. 4. C o n cl u di n g R e m a r ks  

         T h er e ar e m a n y f a ct ors w hi c h c a n i m p a ct a n d i nfl u e n c e a c c ess t o c ar e f or A S D. Alt h o u g h 

t h e pri m ar y f o c us of t his t h esis w er e b arri ers a n d f a cilit at ors t o t his a c c ess, a n i m p ort a nt fi n di n g 

t o n ot e is t h at t h e b arri ers a n d f a cilit at ors c h a n g e d b as e d o n w h at p orti o n of t h e j o ur n e y t h e c hil d/ 

f a mil y w as tr a v elli n g t hr o u g h at t h at ti m e. F or e x a m pl e, t h e b arri er of w ait ti m es i n a c c essi n g a 

di a g n osis c o ul d b e diff er e nt or si mil ar t o a b arri er of w ait ti m e i n a c c essi n g s p e e c h l a n g u a g e 

p at h ol o g y or o c c u p ati o n al t h er a p y o n c e t h e c hil d h as b e e n di a g n os e d. A cl e ar pi ct ur e n o w e xists 

i n t his s m all gr o u p of pr o vi d ers a n d p ar e nts w h o h a v e e x p eri e n c e d pr o vi di n g or a c c essi n g c ar e. 

F or b ot h t h e s er vi c e pr o vi d ers a n d t h e p ar e nts, t h e m ai n b arri ers a n d f a cilit at ors w er e e x pr ess e d 

i n t h e di a g n osti c pr o c ess, i n a c c essi n g i n di vi d u al c o m m u nit y a nd h e alt h c ar e s er vi c es, A B A 

t h er a p y as w ell as t h e e d u c ati o n s yst e m. 

         T h e m ost si g nifi c a nt r e c o m m e n d ati o ns w er e f o c us e d ar o u n d b ett er or g a ni z ati o n of t h e 

A B A t h er a pists, i m pr o vi n g t h e k n o wl e d g e a n d e m p h asi zi n g t h e criti c al r ol e a p u bli c h e alt h n urs e  

c o ul d b e pl a yi n g i n i d e ntif yi n g e arl y si g ns a n d s y m pt o ms of A S D, i n cr e asi n g f u n di n g t o e m pl o y 

m or e s er vi c e pr o vi d ers t o h el p r e d u c e w ait ti m es, cr e ati o n a n d a d v ertisi n g of m or e s u p p ort 

gr o u ps f or t h e p ar e nts w h o ar e at a l oss w h e n it c o m es t o t h e o v er a b u n d a n c e of i nf or m ati o n 

b ei n g gi v e n t o t h e m u p o n t h eir c hil d r e c ei vi n g a di a g n osis of A S D a n d a n i m pr o v e m e nt i n i nt er -

pr of essi o n al c oll a b or ati o n. I n a d diti o n, a c o nsist e nt a n d si g nifi c a nt fi n di n g w as t h e i d e a of 

i n cr e asi n g t h e fl e xi bilit y i n h o w f u n di n g is all o c at e d a n d b ei n g us e d f or t h er a pi es wit hi n t h e 

isl a n d. As e x pr ess e d, A B A m a y n ot b e eff e cti v e f or all i n di vi d u als wit h A S D n or will o n e 

s p e cifi c t h er a p y n e c ess aril y s uit o n e c hil d t hr o u g h t h eir lif e j o ur n e y wit h A S D.  

         T h es e fi n di n gs h a v e pr o vi d e d  s o m e i nsi g ht i nt o t h e pr o vi n ci al h e alt h s yst e m i n 

N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or a n d h a v e o utli n e d w h er e s o m e i m pr o v e m e nts c a n b e m a d e i n or d er 

t o a d dr ess s o m e of t h e b arri ers t o c ar e. T his r es e ar c h h as als o hi g hli g ht e d st ori es fr o m t h e p ar e nts 
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a n d t h e s er vi c e  pr o vi d ers: t h eir str u g gl es, fr ustr ati o ns, s a vi n g gr a c es, s u c c ess a n d f ail ur es i n 

d e ali n g wit h t h e h e alt h c ar e, e d u c ati o n a n d c o m m u nit y s er vi c es i n t h e pr o vi n c e of N e wf o u n dl a n d 

a n d L a br a d or. It h as als o pr es e nt e d t h e p ers p e cti v e t h e s er vi c e pr o vi d ers. B y c o ll e cti n g st ori es 

fr o m t w o p ers p e cti v es t h e r es e ar c h off ers i n v al u a bl e st ori es a n d i nsi g hts i nt o h o w t h e s yst e ms ar e 

w or ki n g, a n d h o w t h e y ar e f aili n g fr o m a m ultif a c et e d a p pr o a c h, pr o vi di n g t h e o p p ort u nit y t o 

s h ar e f e e d b a c k f or h e alt h r es e ar c h ers a n d p oli c y m a k ers.  

T h es e j o ur n e ys ar e u ni q u e a n d off er a s n a ps h ot of w h at is h a p p e ni n g wit h p ar e nts tr yi n g 

t o a c c ess n e ur o-d e v el o p m e nt al s u p p ort f or t h eir c hil d. T his st u d y is a s m all pi e c e of a l ar g er 

pr oj e ct w hi c h is e x pl ori n g a c c ess a n d c ar e i n t h e c hil d a n d y o u t h m e nt al h e alt h s yst e m a cr oss all 

f o ur Atl a nti c Pr o vi n c es i n C a n a d a. T his t y p e of r es e ar c h i n N e wf o u n dl a n d is n o v el, a n d as s u c h, 

l e a vi n g pl e nt y of a v e n u es f or f urt h er r es e ar c h wit hi n t his fi el d. T h e fi n di n gs of t his r es e ar c h m a y 

pr o vi d e g ui d a n c e a n d i nsi g ht f or t h e Pr o vi n ci al G o v er n m e nt, A utis m R es e ar c h E x c h a n g e gr o u ps 

or f or t h e A utis m S o ci et y of N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or t o b uil d u p o n. Wit h t his b ei n g s ai d, it 

is criti c al f or t h e e xisti n g pr o gr a ms, s er vi c es a n d gr o u ps t o b e c o nti n u o usl y r e-ass ess e d t o h el p 

e ns ur e b est pr a cti c es ar e i n pl a c e f or t h es e p o p ul ati o ns, i n a c c or d a n c e wit h b ot h p o p ul ati o n n e e ds 

as w ell as n e wl y d e v el o p e d lit er at ur e.  

I n c o n cl usi o n, t hr o u g h r e c o m m e n d ati o ns m a d e b y t h e p arti ci p a nts of t his st u d y, c o u pl e d 

wit h f ut ur e r es e ar c h i n t h e  ar e a, it is h o p e d t h at f ut ur e r es e ar c h will r e v e al a n i m pr o v e m e nt i n t h e 

a c c essi bilit y a n d d eli v er a bilit y of t h es e n e ur o -d e v el o p m e nt al a n d m e nt al h e alt h s er vi c es.  
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B ef or e y o u  d e ci d e, y o u  n e e d t o u n d erst a n d w h at t h e st u d y is f or, w h at ris ks y o u mi g ht t a k e a n d w h at 
b e n efits y o u mi g ht  r e c ei v e.  T his c o ns e nt f or m e x pl ai ns t h e st u d y.   
 
Pl e as e r e a d t his c ar ef ull y. T a k e as m u c h ti m e as y o u  li k e. If y o u li k e, t a k e it h o m e t o t hi n k a b o ut f or a 
w hil e. M ar k a n yt hi n g  y o u  d o n ot u n d erst a n d, or w a nt e x pl ai n e d b ett er. A ft er y o u h a v e r e a d it, pl e as e as k 
q u esti o ns a b o ut a n yt hi n g t h at is n ot cl e ar.  
 
T h e r es e ar c h ers will:  
• ! dis c uss t h e st u d y wit h y o u  
• ! a ns w er  y o ur q u esti o ns  
• ! k e e p c o nfi d e nti al a n y i nf or m ati o n w hi c h c o ul d i d e ntif y y o u p ers o n all y  
• ! b e a v ail a bl e d uri n g t h e st u d y t o d e al wit h pr o bl e ms a n d a ns w er q u esti o ns  
 
1. ! I nt r o d u cti o n/ B a c k g r o u n d:  

C hil d a n d y o ut h m e nt al h e alt h is a gr o wi n g c o n c er n i n C a n a d a .T h e C a n a di a n M e nt al H e alt h 
Ass o c i ati o n n o w esti m at es t h at 1 0-2 0 %  of C a n a di a n y o ut h ar e aff e ct e d b y a m e nt al ill n ess . T his 
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r es e ar c h is of i nt er est i n Atl a nti c C a n a d a b e c a us e of t h e r e p ort e d r at e of t h es e dis or d ers i n t h e 
r e gi o n. F or i nst a n c e, 3 0-3 5 % of y o u n g ( gr a d es 7 -1 2) w o m e n a n d 1 5 -2 0 % of y o u n g ( gr a d es 7 -1 2) 
m e n i n t h e Atl a nti c pr o vi n c es s h o w hi g h er  si g ns of d e pr essi v e s y m pt o ms a n d cl os e t o 3 0 % of 
C a n a di a n hi g h s c h o ol girls e n g a g e i n w ei g ht l oss b e h a vi o urs alt h o u g h m a n y of t h e m ar e n ot 
o v er w ei g ht. F o c usi n g o n Atl a nti c C a n a d a pr es e nts b ot h o p p ort u niti es a n d c h all e n g es. T h e r el ati v el y 
sm all p o p ul ati o n a n d si mil ar h e alt h c ar e a p pr o a c h es pr o vi d es a n o p p ort u nit y t o m a k e a diff er e n c e 
i n t h e r e gi o n. 

 
2.    P u r p os e of st u d y:  
 

T h e k e y r es e ar c h o bj e cti v es of t h e st u d y ar e t o: ( 1) d o c u m e nt s er vi c e d eli v er y a n d c ar e i n t h e f o ur     
pr o vi n c es t hr o u g h a n al ysis of l ar g e d at as ets a n d p ers o n al p ati e nt j o ur n e ys, a n d ( 2) us e t his 
i nf or m ati o n a n d o p er ati o ns r es e ar c h t o r e c o m m e n d m or e eff e cti v e a p pr o a c h es t o s er vi c e d eli v er y 
f or m e nt al h e alt h c o n diti o ns. 

 
3.    D es c ri pti o n of t h e st u d y p r o c e d u r es : 

 
W e  will  r e c or d a n d a n al y z e  h o w  tre at m e n t is re c ei v e d a c r oss g o v e r nm e nt  a n d n o n -g o v er n m e nt 
ar e as  in cl u d in g H e alt h, E d u c a ti on, S o ci a l D e v el o p m e n t, P u b lic  S a fe ty , a n d Y o u th a n d  F a mi ly  
S e rv i c es. W e will c oll e ct a v ari et y of i nf or m ati o n fr o m 2 4 0 i n di vi d u als ( 8 0 c hil dr e n/ y o ut h, 8 0 
p ar e nts, a n d 8 0 s er vi c e pr o vi d ers) fr o m a cr oss t h e Atl a nti c C a n a di a n pr o vi n c es ( P E, N B, N S, N L). 
T o d o s o, w e ar e usi n g i nt er vi e ws al o n g wit h  a pi ct ur e/ p h ot o  pr o c ess. I nf or m ati o n c oll e ct e d will b e 
s h ar e d a n d c o m p ar e d a cr oss pr o vi n c es.  

 
4.    L e n gt h of ti m e : 
 

If y o u c h o os e t o p arti ci p at e i n t his r es e ar c h pr oj e ct it will t a k e 9 0-1 2 0 mi n ut es of y o ur ti m e. Y o u 
will b e as k e d t o p arti ci p at e i n a n i nt er vi e w of 6 0 -9 0 mi n ut es t o t al k a b o ut y o ur c hil d’s j o ur n e y wit h 
m e nt al h e alt h. Pri or t o t h e i nt er vi e w, y o u will b e as k e d t o fi n d 3 -5 vis u al i m a g es t h at y o u f e el 
r e pr es e nt y o ur c hil d’s j o ur n e y i n s o m e w a y a n d t o bri n g t h es e t o t h e i nt er vi e w (t his is n ot r e q uir e d, 
b ut c a n b e a h el pf ul w a y t o t hi n k a n d t al k a b o ut y o ur/ y o ur c hil d’s e x p eri e n c es). At t h e b e gi n ni n g of 
t h e i nt er vi e w, y o u will b e as k e d t o fill o ut a s o ci o -d e m o gr a p hi c s ur v e y w hi c h will t a k e a b o ut 1 5 
mi n ut es. T h e i nt er vi e w will b e a u di o -r e c or d e d. D uri n g t h e i nt er vi e w y o u will b e as k e d t o cr e at e a 
‘j o ur n e y m a p.’ T his will i n v ol v e pl a ci n g it e ms r e pr es e nti n g p e o pl e, pl a c es, a n d t hi n gs o n a bl a n k 
b o ar d t o h el p s h o w w h at y o ur c hil d’s j o ur n e y wit h m e nt al h e alt h h as b e e n li k e. 
 
T his pr oj e ct will c o nti n u e f or f o ur y e ars a n d s o m e p arti ci p a nts will b e as k e d t o p arti ci p at e i n a 
f oll o w-u p i nt er vi e w si mil ar t o t h e f irst ( a p pr o xi m at el y 6 0-9 0 mi n ut es). Y o u c a n i n di c at e w h et h er 
y o u c a n b e c o nt a ct e d f or t his p ur p os e o n t h e att a c h e d C o ns e nt F or m.  

 
5.    P ossi bl e ris ks a n d dis c o mf o rts : 
 

W e k n o w of n o h ar m t h at t a ki n g p art i n t his st u d y c o ul d c a us e. R es e ar c h ers h a v e b e e n tr ai n e d 
r e g ar di n g t h e m e nt al h e alt h c o n diti o ns t h e y ar e st u d yi n g as w ell as t e c h ni q u es t o e n c o ur a g e 
p arti ci p ati o n w hil e li miti n g t h e ris k of a n e m oti o n al e xit fr o m i nt er vi e ws. C o u ns eli n g s er vi c es will 
b e m a d e a v ail a bl e t o p arti ci p a nts w h o r e q uir e t h e m.  
 

6.    B e n efits : 
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Y o u m a y n ot b e n efit dir e ctl y fr o m t his st u d y. T h er e is n o g u ar a nt e e t h at y o ur p arti ci p ati o n will 
dir e ctl y l e a d t o c h a n g es i n m e nt al h e alt h s er vi c es or c h a n g es i n y o ur or y o ur c hil d’s e x p eri e n c es i n 
t h e m e nt al h e alt h c ar e s yst e m. 
 
A s u m m ar y of t h e r es ults will b e a v ail a bl e f or p arti ci p a nts.  If y o u ar e i nt er est e d i n r e c ei vi n g t h e 
s u m m ar y, pl e as e pr o vi d e y o ur c o nt a ct i nf or m ati o n o n t h e att a c h e d C o ns e nt F or m.  W e will als o as k 
y o u a b o ut t h e b est w a ys t o pr o vi d e t h e st u d y r es ults t o y o u.  W e ar e c o m mitt e d t o s h ari n g o ur 
r es e ar c h fi n di n gs wit h o ur p arti ci p a nts a n d t h os e w h o ar e i n a p ositi o n t o m a k e p ositi v e c h a n g es f or 
y o u n g p e o pl e.      

 
7.    Li a bilit y st at e m e nt : 

 
Si g ni n g t his f or m gi v es us y o ur c o ns e nt t o b e i n t his st u d y.  It t ells us t h at y o u u n d erst a n d t h e 
i nf or m ati o n a b o ut t h e r es e ar c h st u d y.  W h e n y o u si g n t his f or m, y o u d o n ot gi v e u p y o ur l e g al 
ri g hts.  R es e ar c h ers or a g e n ci es i n v ol v e d i n t his r es e ar c h st u d y still h a v e t h eir l e g al a n d 
pr of essi o n al r es p o nsi biliti es.  

 
8.    W h at a b o ut m y p ri v a c y a n d c o nfi d e nti alit y ?  
 

Pr ot e cti n g y o ur pri v a c y is a n i m p ort a nt p art of t his st u d y. E v er y eff ort t o pr ot e ct y o ur pri v a c y will 
b e m a d e. H o w e v er , it c a n n ot b e g u ar a nt e e d. F or e x a m pl e, w e m a y b e r e q uir e d b y l a w t o all o w 
a c c ess t o r es e ar c h r e c or ds.   
 

        W h e n y o u si g n t his c o ns e nt f or m y o u gi v e us p er missi o n t o  
• ! C oll e ct i nf or m ati o n fr o m y o u  
• ! S h ar e i nf or m ati o n wit h t h e p e o pl e c o n d u cti n g t h e st u d y  
• ! S h ar e i nf or m ati o n wit h t h e p e o pl e r es p o nsi bl e f or pr ot e cti n g y o ur s af et y         

 
A c c ess t o r e c o r ds  
T h e m e m b ers of t h e r es e ar c h t e a m will s e e st u d y r e c or ds t h at i d e ntif y y o u o nl y b y a n u m b er or a 
c o d e n a m e i n t h e fi n al tr a ns cri pt . 
 
Ot h er p e o pl e m a y n e e d t o  l o o k at t h e st u d y r e c or ds t h at i d e ntif y y o u b y n a m e. T his mi g ht i n cl u d e 
t h e r es e ar c h et hi cs b o ar d. Y o u m a y as k t o s e e t h e list of t h es e p e o pl e. T h e y c a n l o o k at y o ur 
r e c or ds o nl y w h e n s u p er vis e d b y a m e m b er of t h e r es e ar c h t e a m.  
 
Us e of y o u r st u d y i nf o r m ati o n  
T h e r es e ar c h t e a m will c oll e ct a n d us e o nl y t h e i nf or m ati o n t h e y n e e d f or t his r es e ar c h st u d y.         
 
Y o u r n a m e a n d c o nt a ct i nf or m ati o n will b e k e pt s e c ur e b y t h e r es e ar c h t e a m.  It will n ot b e s h ar e d 
wit h ot h ers wit h o ut y o ur p er missi o n. Y o ur n a m e will n ot a p p e ar i n a n y r e p ort or arti cl e p u blis h e d 
as a r es ult of t his st u d y.  

 
I nf or m ati o n c oll e ct e d f or t his st ud y will b e k e pt f or  1 5 y e ars . 

 
If y o u d e ci d e t o wit h dr a w fr o m t h e st u d y, t h e i nf or m ati o n c oll e ct e d u p t o t h at ti m e will c o nti n u e t o 
b e us e d b y t h e r es e ar c h t e a m.   It m a y n ot b e r e m o v e d. T his i nf or m ati o n will o nl y b e us e d f or t h e 
p ur p os es of t his st u d y .  
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Inf or m ati o n c oll e ct e d a n d us e d b y t h e r es e ar c h t e a m will b e st or e d i n a l o c k e d c a bi n et at t h e 
U ni v ersit y of Pri n c e E d w ar d Isl a n d. Dr. K at e Till e c z e k is t h e p ers o n r es p o nsi bl e f or k e e pi n g it 
s e c ur e.  

 
Y o u r a c c ess t o r e c o r ds  
Y o u m a y as k t h e r es e ar c h er t o s e e t h e i nf or m ati o n t h at h as b e e n c oll e ct e d a b o ut y o u.   
 
E x c e pti o ns t o C o nfi d e nti alit y  
D u e t o l e g al a n d et hi c al r e q uir e m e nts, t h e r es e ar c h t e a m m ust br e a k c o nfi d e nti alit y if:  

1) !T h e i nt er vi e w er b e c o m es a w ar e of c hil d a b us e or n e gl e ct of s o m e o n e w h o is u n d er t h e 

a g e of 1 9 i n N B/ N L, 1 8 i n P EI, 1 6 i n N S  or ; 

2) !T h e i nt er vi e w er b e c o m es a w ar e of s e x u al a b us e p er p etr at e d b y a h e alt h c ar e pr of essi o n al 

t o w ar d a n i d e ntifi e d a d ult or c hil d; or 

3) !T h e i nt er vi e w er b e c o m es a w ar e t h at t h e p arti ci p a nt is t hr e at e ni n g h ar m t o o n es elf or  

a n ot h er i d e ntifi e d p ers o n.  

 
9.    Q u esti o ns  o r p r o bl e ms : 
 

If y o u h a v e a n y q u esti o ns a b o ut t a ki n g p art i n t his st u d y, y o u c a n m e et wit h t h e i n v esti g at or w h o is 
i n c h ar g e of t h e st u d y at t his i nstit uti o n.  T h at p ers o n is: Dr. Ri c k A u d as.  
P ri n ci p al I n v esti g a t o r’s N a m e a n d P h o n e N u m b e r 
Dr. Ri c k A u d as  
7 0 9 -7 7 7 -8 8 6 7  

 
T h e R es e a r c h Et hi cs B o a r ds of U P EI, U N B, S M U, a n d M U N h a v e a p p r o v e d t his r es e a r c h p r oj e ct. 

If y o u h a v e a n y diffi c ulti es wit h, o r wis h t o v oi c e c o n c e r n a b o ut, a n y as p e ct of y o u r p a rti ci p ati o n 

i n t his st u d y, o r t h e et hi c al c o n d u ct of t his st u d y, y o u m a y c o nt a ct t h e r el e v a nt R es e a r c h Et hi cs 

B o a r d ( R E B) ass o ci at e d wit h t h e p r o vi n c e y o u a r e l o c at e d. C o nt a ct i nf o r m ati o n is n ot e d b el o w:  

P r o vi n c e  U ni v e rsit y R E B  C o nt a ct I nf o r m ati o n  
P EI  U P EI  ( 9 0 2) 6 2 0-5 1 0 4, r e b @ u p ei. c a  
N B  U N B  ( 5 0 6) 4 5 3-5 1 8 9, et hi cs @ u n b. c a  
N S  S M U  ( 9 0 2) 4 2 0-5 7 2 8, et hi cs @s m u. c a  
N L  H e alt h R es e ar c h Et hi cs 

B o ar d ( N L ) 
( 7 0 9) 7 7 7-6 9 7 4, i nf o @ hr e a. c a  

  

1 0 .    D e cl a r ati o n of fi n a n ci al i nt e r est:  
T h e m e m b ers of t h e r es e ar c h t e a m h a v e n o c o nfli cts of i nt er est t o d e cl ar e.  

 

 
A ft e r si g ni n g t his c o ns e nt y o u will b e gi v e n a c o p y . 
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S i g n at u r e P a g e 
 

St u d y titl e : B arri ers a n d F a cilit at ors i n A c c ess t o c hil d/ Y o ut h M e nt al H e alt h S er vi c es  
                                                                                                                                    
N a m e of p ri n ci p al i n v esti g at o r :   Dr. Ri c k A u d as  
                                                                                                       
B y si g ni n g t his f or m, I a gr e e t h at:  
1) ! I h a v e r e a d a n d u n d erst o o d t his c o ns e nt f or m.  
2) ! T h e st u d y h as b e e n e x pl ai n e d t o m e.  All m y q u esti o ns w er e a ns w er e d.  
3) ! T h e p ossi bl e h ar ms a n d dis c o mf orts of t his st u d y h a v e b e e n e x pl ai n e d t o m e.   
4) ! I u n d erst a n d t h at I h a v e t h e ri g ht t o r ef us e t o t a k e p art i n t his st u d y.  I also h a v e t h e ri g ht t o 

wit h dr a w fr o m t his st u d y at a n y ti m e.  e. g., b ef or e or e v e n aft er t h e r e c or di n gs ar e m a d e.  
5) ! I c a n as k a n y q u esti o ns a b o ut t h e st u d y at a n y ti m e n o w a n d i n t h e f ut ur e. 
6) ! I h a v e b e e n t ol d t h at all r es e ar c h i nf or m ati o n will b e k e pt c o nfi d e nti al, e x c e pt w h er e r e q uir e d b y 

l a w ( e. g. s us p e ct e d c hil d a b us e, c o urt s u b p o e n a). 
7) ! I u n d erst a n d t h at n o i nf or m ati o n t h at w o ul d i d e ntif y m e will b e r el e as e d or pri nt e d. 
8) ! I u n d erst a n d t h at n o i nf or m ati o n a b o ut m e (i n cl u di n g r e c or di n gs) will b e gi v e n t o a n y o n e or b e 

p u blis h e d wit h o ut first as ki n g m y p er missi o n.  
9) ! I u n d erst a n d t h at I c a n k e e p a c o p y of t h e si g n e d a n d d at e d C o ns e nt F or m. 
 
T o b e fill e d o ut a n d si g n e d b y t h e p a rti ci p a nt:  
 

 Y E S  N O  
I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o p arti ci p at e i n a n i nt er vi e w   
I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o b e c o nt a ct e d t o p arti ci p at e i n a s e c o n d i nt er vi e w i n 
a b o ut 2 y e ars’ ti m e  
If y es, pl e as e pr o vi d e c o nt a ct d et ails ( e m ail or p h o n e): _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o b ei n g a u di o-r e c or d e d as p art of t his st u d y   
I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o h a v e m y s el e ct e d i m a g es p h ot o gr a p h e d as p art of 
t his st u d y 

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o h a v e m y ‘j o ur n e y m a p’ p h ot o gr a p h e d as p art of t his 
st u d y  

  

I n a d diti o n, I gi v e p er missi o n f or t h e p h ot o gr a p hs a n d i nt er vi e w d at a t o b e us e d 
o n t h e p r oj e ct w e bsit e, htt p:// a c c ess -m e nt al h e alt h. c a/  ( u n d erst a n di n g t h at I will 
n ot b e i d e ntifi e d i n a n y w a y)  

  

I n a d diti o n, I gi v e p er missi o n f or t h e p h ot o gr a p hs a n d a u di o r e c or di n gs t o b e 
us e d f or a d diti o n al r es e ar c h pr oj e cts o n t h e s a m e t o pi c  

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, f or d at a c oll e ct e d fr o m t his st u d y t o b e us e d i n f ut ur e 
p u bli c ati o ns s u c h as diss ert ati o ns, j o ur n al arti cl es, a n d b o o ks  

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o all o w t h e us e of a n o n y m o us q u ot ati o ns fr o m m y 
i nt er vi e w i n r es e ar c h r e p orts ( u n d erst a n di n g t h at I will n ot b e i d e ntifi e d i n a n y 
w a y)  

  

                                                    
_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _   _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _    _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _     _  
Si g n at ur e of p arti ci p a nt     N a m e pri nt e d     Y e ar M o nt h D a y  
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T o b e si g n e d b y t h e i n v esti g at o r  o r p e rs o n o bt ai ni n g c o ns e nt  
 
I h a v e e x pl ai n e d t his st u d y t o t h e b est of m y a bilit y. I i n vit e d q u esti o ns a n d g a v e a ns w ers. I b eli e v e t h at 
t h e i n di vi d u al f ull y u n d erst a n ds w h at is i n v ol v e d i n t h eir p arti ci p ati o n i n t h e st u d y, a n y p ot e nti al ris ks 
of t h e st u d y , a n d t h at h e or s h e h as fr e el y c h os e n t o c o ns e nt t o b e i n t h e st u d y. 
 
     _ _ _    _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ -          
Si g n at ur e of i n v esti g at or            N a m e pri nt e d    Y e ar M o nt h D a y  
 
T el e p h o n e n u m b er:    _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  
 
 
 
I u n d erst a n d t h at a s h ort s u m m ar y of t h e r es e ar c h r es ults will b e a v ail a bl e t o p arti ci p a nts at s o m e p oi nt 

i n t h e f ut ur e. 

I w o ul d li k e t o r e c ei v e t his s u m m ar y: _ _ _ Y es _ _ _ N o 

Pl e as e i n di c at e h o w y o u w o ul d li k e t o r e c ei v e t h e s u m m ar y:  

M ail t o h o m e _ _ _ _  E m ail t o y o u _ _ _ _  

Ot h er _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Pl e as e pr o vi d e a m aili n g or e m ail a d dr ess:  

N a m e: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Or g a ni z ati o n (if a p pli c a bl e) : _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

Str e et A d dr ess: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Cit y: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ Pr o vi n c e: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ P ost al C o d e: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

E m ail: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

!
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A p p e n di x B —  S e r vi c e P r o vi d e r C o n s e nt  t o T a k e P a rt i n R es e a r c h  
 
  
TI T L E : B arri ers a n d F a cilit at ors i n A c c ess t o c hil d/ Y o ut h M e nt al H e alt h S er vi c es    
 
Pr oj e ct W e bsit e: htt p:// a c c ess -m e nt al h e alt h. c a/    
 
I N V E S TI G A T O R( S) :  
 
P ri n ci p al I n v esti g at o r –  M e m o ri al U ni v e rsit y  
Dr. Ri c k A u d as  
 
P ri n ci p al I n v esti g at o rs  
Dr. K at e Till e c z e k, U ni v ersit y of Pri n c e E d w ar d Isl a n d  
Dr. S c ott R o nis, U ni v ersit y of N e w Br u ns wi c k  
Dr. Mi c h a el Z h a n g, S ai nt M ar y’s U ni v ersit y  
 
P ost -D o ct o r al F ell o w  
Dr. Br a n di B ell, U ni v ersit y of Pri n c e E d w ar d Isl a n d  

S P O N S O R : T h e f u n d er of t his r es e ar c h is t h e C a n a di a n I nstit ut es of H e alt h R es e ar c h ( CI H R). 
 
Y o ur h a v e b e e n i n vit e d t o t a k e p art i n a r es e ar c h st u d y.  T a ki n g p art i n t his st u d y is v ol u nt ar y.  It is u p 
t o y o u t o d e ci d e w h et h er t o b e i n t h e st u d y or n ot.  Y o u  c a n d e ci d e n ot t o t a k e p art i n t h e st u d y.  If y o u 
d o t a k e p art, y o u ar e fr e e t o l e a v e at a n y ti m e.  If a n y q u esti o ns m a k e y o u f e el u n c o mf ort a bl e, y o u ar e 
fr e e n ot t o a ns w er t h e m. 
 
B ef or e y o u  d e ci d e, y o u  n e e d t o u n d erst a n d w h at t h e st u d y is f or, w h at ris ks y o u mi g ht t a k e a n d w h at 
b e n efits y o u mi g ht  r e c ei v e.  T his c o ns e nt f or m e x pl ai ns t h e st u d y.   
 
Pl e as e r e a d t his c ar ef ull y. T a k e as m u c h ti m e as y o u  li k e. If y o u li k e, t a k e it h o m e t o t hi n k a b o ut f or a 
w hil e. M a r k a n yt hi n g y o u d o n ot u n d erst a n d, or w a nt e x pl ai n e d b ett er. A ft er y o u h a v e r e a d it, pl e as e as k 
q u esti o ns a b o ut a n yt hi n g t h at is n ot cl e ar.  
 
T h e r es e ar c h ers will:  
• ! dis c uss t h e st u d y wit h y o u  
• ! a ns w er  y o ur q u esti o ns  
• ! k e e p c o nfi d e nti al a n y i nf or m ati o n w hi c h c o ul d i d e ntif y y o u p ers o n all y  
• ! b e a v ail a bl e d uri n g t h e st u d y t o d e al wit h pr o bl e ms a n d a ns w er q u esti o ns  
 
1. ! I nt r o d u cti o n/ B a c k g r o u n d:  

C hil d a n d y o ut h m e nt al h e alt h is a gr o wi n g c o n c er n i n C a n a d a .T h e C a n a di a n M e nt al H e alt h 
Ass o c i ati o n n o w esti m at es t h at 1 0-2 0 %  of C a n a di a n y o ut h ar e aff e ct e d b y a m e nt al ill n ess . T his 
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r es e ar c h is of i nt er est i n Atl a nti c C a n a d a b e c a us e of t h e r e p ort e d r at e of t h es e dis or d ers i n t h e 
r e gi o n. F or i nst a n c e, 3 0-3 5 % of y o u n g ( gr a d es 7 -1 2) w o m e n a n d 1 5 -2 0 % of y o u n g ( gr a d es 7 -1 2) 
m e n i n t h e Atl a nti c pr o vi n c es s h o w hi g h er  si g ns of d e pr essi v e s y m pt o ms a n d cl os e t o 3 0 % of 
C a n a di a n hi g h s c h o ol girls e n g a g e i n w ei g ht l oss b e h a vi o urs alt h o u g h m a n y of t h e m ar e n ot 
o v er w ei g ht. F o c usi n g o n Atl a nti c C a n a d a pr es e nts b ot h o p p ort u niti es a n d c h all e n g es. T h e r el ati v el y 
s m all p o p ul ati o n a n d si mil ar h e alt h c ar e a p pr o a c h es pr o vi d es a n o p p ort u nit y t o m a k e a diff er e n c e 
i n t h e r e gi o n. 

 
2.    P u r p os e of st u d y:  
 

T h e k e y r es e ar c h o bj e cti v es of t h e st u d y ar e t o: ( 1) d o c u m e nt s er vi c e d eli v er y a n d c ar e i n t h e f o ur     
pr o v i n c es t hr o u g h a n al ysis of l ar g e d at as ets a n d p ers o n al p ati e nt j o ur n e ys, a n d ( 2) us e t his 
i nf or m ati o n a n d o p er ati o ns r es e ar c h t o r e c o m m e n d m or e eff e cti v e a p pr o a c h es t o s er vi c e d eli v er y 
f or m e nt al h e alt h c o n diti o ns. 

 
3.    D es c ri pti o n of t h e st u d y p r o c e d u r es : 

 
W e  will  r e c or d a n d a n al y z e  h o w  tre at m e n t is re c ei v e d a c r oss g o v e r nm e nt  a n d n o n -g o v er n m e nt 
ar e as  in cl u d in g H e alt h, E d u c a ti on, S o ci a l D e v el o p m e n t, P u b lic  S a fe ty , a n d Y o u th a n d  F a mi ly  
S e rv i c es. W e will c oll e ct a v ari et y of i nf or m ati o n fr o m 2 4 0 i n di vi d u als ( 8 0 c hil dr e n/ y o ut h, 8 0 
p ar e nts, a n d 8 0 s er vi c e pr o vi d ers) fr o m a cr oss t h e Atl a nti c C a n a di a n pr o vi n c es ( P E, N B, N S, N L). 
T o d o s o, w e ar e usi n g i nt er vi e ws al o n g wit h  a pi ct ur e/ p h ot o  pr o c ess. I nf or m ati o n c oll e ct e d will b e 
s h ar e d a n d c o m p ar e d a cr oss pr o vi n c es . 

 
4.    L e n gt h of ti m e : 
 

If y o u c h o os e t o p arti ci p at e i n t his r es e ar c h pr oj e ct it will t a k e 9 0-1 2 0 mi n ut es of y o ur ti m e. Y o u 
will b e as k e d t o p arti ci p at e i n a n i nt er vi e w of 6 0 -9 0 mi n ut es t o t al k a b o ut y o ur e x p eri e n c e assisti n g 
y o ut h a n d f a mili es d e ali n g w it h m e nt al h e alt h c h all e n g es i n y o ur pr o vi n c e. Pri or t o t h e i nt er vi e w, 
y o u will b e as k e d t o fi n d 3 -5 vis u al i m a g es t h at y o u f e el r e pr es e nt t h e c urr e nt m e nt al h e alt h s yst e m 
i n y o ur pr o vi n c e a n d t o bri n g t h es e t o t h e i nt er vi e w (t his is n ot r e q uir e d, b ut c a n b e a h el pf ul w a y t o 
t hi n k a n d t al k a b o ut y o ur e x p eri e n c es). At t h e b e gi n ni n g of t h e i nt er vi e w, y o u will b e as k e d t o fill 
o ut a s o ci o -d e m o gr a p hi c s ur v e y w hi c h will t a k e a b o ut 1 5 mi n ut es. T h e i nt er vi e w will b e a u di o -
r e c or d e d. D uri n g t h e i nt er vi e w y o u will b e as k e d t o cr e at e a ‘j o ur n e y m a p.’ T his will i n v ol v e 
pl a ci n g it e ms r e pr es e nti n g p e o pl e, pl a c es, a n d t hi n gs o n a bl a n k b o ar d t o h el p s h o w w h at y o u 
p er c ei v e a t y pi c al c hil d’s j o ur n e y wit h m e nt al h e alt h is li k e i n y o ur pr o vi n c e.  
 
T his pr oj e ct will c o nti n u e f or  f o ur y e ars a n d s o m e p arti ci p a nts will b e as k e d t o p arti ci p at e i n a 
f oll o w-u p i nt er vi e w si mil ar t o t h e first ( a p pr o xi m at el y 6 0 -9 0 mi n ut es). Y o u c a n i n di c at e w h et h er 
y o u c a n b e c o nt a ct e d f or t his p ur p os e o n t h e att a c h e d C o ns e nt F or m.  

 
5.    P ossi bl e ris ks a n d dis c o mf o rts : 
 

W e k n o w of n o h ar m t h at t a ki n g p art i n t his st u d y c o ul d c a us e.  
 

6.    B e n efits : 
 
Y o u m a y n ot b e n efit dir e ctl y fr o m t his st u d y. T h er e is n o g u ar a nt e e t h at y o ur p arti ci p ati o n will 
dir e ctl y l e a d t o c h a n g es i n m e nt al h e alt h s er vi c es.  
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A s u m m ar y of t h e r es ults will b e a v ail a bl e f or p arti ci p a nts.  If y o u ar e i nt er est e d i n r e c ei vi n g t h e 
s u m m ar y, pl e as e pr o vi d e y o ur c o nt a ct i nf or m ati o n o n t h e att a c h e d C o ns e nt F or m.  W e will als o as k 
y o u a b o ut t h e b est w a ys t o pr o vi d e t h e st u d y r es ults t o y o u.  W e a r e c o m mitt e d t o s h ari n g o ur 
r es e ar c h fi n di n gs wit h o ur p arti ci p a nts a n d t h os e w h o ar e i n a p ositi o n t o m a k e p ositi v e c h a n g es f or 
y o u n g p e o pl e.      

 
7.    Li a bilit y st at e m e nt : 

 
Si g ni n g t his f or m gi v es us y o ur c o ns e nt t o b e i n t his st u d y.  It t ells us t h at y o u u n d erst a n d t h e 
i nf or m ati o n a b o ut t h e r es e ar c h st u d y.  W h e n y o u si g n t his f or m, y o u d o n ot gi v e u p y o ur l e g al 
ri g hts.  R es e ar c h ers or a g e n ci es i n v ol v e d i n t his r es e ar c h st u d y still h a v e t h eir l e g al a n d 
pr of essi o n al r es p o nsi biliti es.  

 
8.    W h at a b o ut m y  p ri v a c y a n d c o nfi d e nti alit y ?  
 

Pr ot e cti n g y o ur pri v a c y is a n i m p ort a nt p art of t his st u d y. E v er y eff ort t o pr ot e ct y o ur pri v a c y will 
b e m a d e. H o w e v er , it c a n n ot b e g u ar a nt e e d. F or e x a m pl e, w e m a y b e r e q uir e d b y l a w t o all o w 
a c c ess t o r es e ar c h r e c or ds.   
 

        W h e n y o u si g n t his c o ns e nt f or m y o u gi v e us p er missi o n t o  
• ! C oll e ct i nf or m ati o n fr o m y o u  
• ! S h ar e i nf or m ati o n wit h t h e p e o pl e c o n d u cti n g t h e st u d y  
• ! S h ar e i nf or m ati o n wit h t h e p e o pl e r es p o nsi bl e f or pr ot e cti n g y o ur s af et y         

 
A c c ess t o r e c o r ds  
T h e m e m b ers of t h e r es e ar c h t e a m will s e e st u d y r e c or ds t h at i d e ntif y y o u o nl y b y a n u m b er or a 
c o d e n a m e i n t h e fi n al tr a ns cri pt .  
 
Ot h er p e o pl e m a y n e e d t o  l o o k at t h e st u d y r e c or ds t h at i d e ntif y y o u b y n a m e. T his mi g ht i n cl u d e 
t h e r es e ar c h et hi cs b o ar d. Y o u m ay as k t o s e e t h e list of t h es e p e o pl e. T h e y c a n l o o k at y o ur 
r e c or ds o nl y w h e n s u p er vis e d b y a m e m b er of t h e r es e ar c h t e a m.  
 
Us e of y o u r st u d y i nf o r m ati o n  
T h e r es e ar c h t e a m will c oll e ct a n d us e o nl y t h e i nf or m ati o n t h e y n e e d f or t his r es e ar c h st u d y.         
 
Y o ur n a m e a n d c o nt a ct i nf or m ati o n will b e k e pt s e c ur e b y t h e r es e ar c h t e a m.   It will n ot b e s h ar e d 
wit h ot h ers wit h o ut y o ur p er missi o n. I n a d diti o n, n eit h er y o u n or y o ur a g e n c y will b e dir e ctl y or 
i n dir e ctl y i d e ntifi e d i n a n y p u bli c ati o ns, a n d a n y i nf orm ati o n y o u pr o vi d e will b e a g gr e g at e d wit h 
d at a w e c oll e ct fr o m ot h er p arti ci p a nts.  
 
I nf or m ati o n c oll e ct e d f or t his st u d y will b e k e pt f or  1 5 y e ars . 

 
If y o u d e ci d e t o wit h dr a w fr o m t h e st u d y, t h e i nf or m ati o n c oll e ct e d u p t o t h at ti m e will c o nti n u e t o 
b e us e d b y t h e r es e ar c h t e a m.   It m a y n ot b e r e m o v e d. T his i nf or m ati o n will o nl y b e us e d f or t h e 
p ur p os es of t his st u d y .  

 
I nf or m ati o n c oll e ct e d a n d us e d b y t he r es e ar c h t e a m will b e st or e d i n a l o c k e d c a bi n et at t h e 
U ni v ersit y of Pri n c e E d w ar d Isl a n d. Dr. K at e  Till e c z e k is t h e p ers o n r es p o nsi bl e f or k e e pi n g it 
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s e c ur e.  
 

Y o u r a c c ess t o r e c o r ds  
Y o u m a y as k t h e r es e ar c h er t o s e e t h e i nf or m ati o n t h at h as b e e n c oll e ct e d a b o ut y o u.   
 
E x c e pti o ns t o C o nfi d e nti alit y  
D u e t o l e g al a n d et hi c al r e q uir e m e nts, t h e r es e ar c h t e a m m ust br e a k c o nfi d e nti alit y if:  

1) !T h e i nt er vi e w er b e c o m es a w ar e of c hil d a b us e or n e gl e ct of s o m e o n e w h o is u n d er t h e 

a g e of 1 9 i n N L/ N B, 1 8 i n P EI, or 1 6 i n N S;  

2) !T h e i nt er vi e w er b e c o m es a w ar e of s e x u al a b us e p er p etr at e d b y a h e alt h c ar e pr of essi o n al 

t o w ard a n i d e ntifi e d a d ult or c hil d; or  

3) !T h e i nt er vi e w er b e c o m es a w ar e t h at t h e p arti ci p a nt is t hr e at e ni n g h ar m t o o n es elf or 

a n ot h er i d e ntifi e d p ers o n.  

 
9.    Q u esti o ns  o r p r o bl e ms : 
 

If y o u h a v e a n y q u esti o ns a b o ut t a ki n g p art i n t his st u d y, y o u c a n m e et wit h th e i n v esti g at or w h o is 
i n c h ar g e of t h e st u d y at t his i nstit uti o n.  T h at p ers o n is: Dr. Ri c k A u d as.  
P ri n ci p al I n v esti g at o r’s N a m e a n d P h o n e N u m b e r  
Dr. Ri c k A u d as  
7 0 9 -7 7 7 -8 8 6 7  

 
T h e R es e a r c h Et hi cs B o a r ds of U P EI, U N B, S M U, a n d M U N h a v e a p p r o v e d t his r es e a r c h p r oj e ct. 

If y o u h a v e a n y diffi c ulti es wit h, o r wis h t o v oi c e c o n c e r n a b o ut, a n y as p e ct of y o u r p a rti ci p ati o n 

i n t his st u d y, o r t h e et hi c al c o n d u ct of t his st u d y, y o u m a y c o nt a ct t h e r el e v a nt R es e a r c h Et hi cs 

B o a r d ( R E B) ass o ci at e d wit h t h e p r o vi n c e y o u a r e l o c at e d. C o nt a ct i nf o r m ati o n is n ot e d b el o w:  

P r o vi n c e  U ni v e rsit y R E B  C o nt a ct I nf o r m ati o n  
P EI  U P EI  ( 9 0 2) 6 2 0-5 1 0 4, r e b @ u p ei. c a  
N B  U N B  ( 5 0 6) 4 5 3-5 1 8 9, et hi cs @ u n b. c a  
N S  S M U  ( 9 0 2) 4 2 0-5 7 2 8, et hi cs @s m u. c a  
N L  H e alt h R es e ar c h Et hi cs 

B o ar d ( N L ) 
( 7 0 9) 7 7 7-6 9 7 4, i nf o @ hr e a. c a  

  

1 0 .    D e cl a r ati o n of fi n a n ci al i nt e r est:  
T h e m e m b ers of t h e r es e ar c h t e a m h a v e n o c o nfli cts of i nt er est t o d e cl ar e.  

 

 
A ft e r si g ni n g t his c o ns e nt y o u will b e gi v e n a c o p y . 
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S i g n at u r e P a g e 
 

St u d y titl e : B arri ers a n d F a cilit at ors i n A c c es s t o c hil d/ Y o ut h M e nt al H e alt h S er vi c es  
                                                                                                                                    
N a m e of p ri n ci p al i n v esti g at o r :   Dr. Ri c k A u d as  
                                                                                                       
B y si g ni n g t his f or m, I a gr e e t h at:  
1) ! I h a v e r e a d a n d u n d erst o o d t his c o ns e nt f or m. 
2) ! T h e st u d y h as b e e n e x pl ai n e d t o m e.  All m y q u esti o ns w er e a ns w er e d.  
3) ! T h e p ossi bl e h ar ms a n d dis c o mf orts of  t his st u d y h a v e b e e n e x pl ai n e d t o m e.  
4) ! I u n d erst a n d t h at I h a v e t h e ri g ht t o r ef us e t o t a k e p art i n t his st u d y.  I als o h a v e t h e ri g ht t o 

wit h dr a w fr o m t his st u d y at a n y ti m e.  e. g., b ef or e or e v e n aft er t h e r e c or di n gs ar e m a d e.  
5) ! I c a n as k a n y q u esti o ns ab o ut t h e st u d y at a n y ti m e n o w a n d i n t h e f ut ur e.  
6) ! I h a v e b e e n t ol d t h at all r es e ar c h i nf or m ati o n will b e k e pt c o nfi d e nti al, e x c e pt w h er e r e q uir e d b y 

l a w ( e. g. s us p e ct e d c hil d a b us e, c o urt s u b p o e n a). 
7) ! I u n d erst a n d t h at n o i nf or m ati o n t h at w o ul d i d e ntif y m e will b e r el e as e d or pri nt e d. 
8) ! I u n d erst a n d t h at n o i nf or m ati o n a b o ut m e (i n cl u di n g r e c or di n gs) will b e gi v e n t o a n y o n e or b e 

p u blis h e d wit h o ut first as ki n g m y p er missi o n.  
9) ! I u n d erst a n d t h at I c a n k e e p a c o p y of t h e si g n e d a n d d at e d C o ns e nt F or m. 
 
T o b e fill e d  o ut a n d si g n e d b y t h e p a rti ci p a nt:  
 

 Y E S  N O  
I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o p arti ci p at e i n a n i nt er vi e w   
I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o b e c o nt a ct e d t o p arti ci p at e i n a s e c o n d i nt er vi e w i n 
a b o ut 2 y e ars’ ti m e  
If y es, pl e as e pr o vi d e c o nt a ct d et ails ( e m ail or p h o n e): _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o b ei n g a u di o-r e c or d e d as p art of t his st u d y   
I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o h a v e m y s el e ct e d i m a g es p h ot o gr a p h e d as p art of 
t his st u d y 

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o h a v e m y ‘j o ur n e y m a p’ p h ot o gr ap h e d as p art of t his 
st u d y  

  

I n a d diti o n, I gi v e p er missi o n f or t h e p h ot o gr a p hs a n d i nt er vi e w d at a t o b e us e d 
o n t h e pr oj e ct w e bsit e, htt p:// a c c ess -m e nt al h e alt h. c a/  u n d erst a n di n g t h at I will 
n ot b e i d e ntifi e d  i n a n y w a y) 

  

I n a d diti o n, I gi v e p er missi o n f or t h e p h ot o gr a p hs a n d a u di o r e c or di n gs t o b e 
us e d f or a d diti o n al r es e ar c h pr oj e cts o n t h e s a m e t o pi c  

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, f or d at a c oll e ct e d fr o m t his st u d y t o b e us e d i n f ut ur e 
p u bli c ati o ns s u c h as diss ert ati o ns, j o ur n al arti cl es, a n d b o o ks  

  

I a gr e e, or gi v e c o ns e nt, t o all o w t h e us e of a n o n y m o us q u ot ati o ns fr o m m y 
i nt er vi e w i n r es e ar c h r e p orts ( u n d erst a n di n g t h at I will n ot b e i d e ntifi e d i n a n y 
w a y)  

  

                                                    
_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _   _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _    _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _     _  
Si g n at ur e of p arti ci p a nt     N a m e pri nt e d     Y e ar M o nt h D a y  
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1 4 9  

T o b e si g n e d b y t h e i n v esti g at o r  o r p e rs o n o bt ai ni n g c o ns e nt  
 
I h a v e e x pl ai n e d t his st u d y t o t h e b est of m y a bilit y. I i n vit e d q u esti o ns a n d g a v e a ns w ers. I b eli e v e t h at 
t h e i n di vi d u al f ull y u n d erst a n ds w h at is i n v ol v e d i n t h eir p arti ci p ati o n i n t h e st u d y, a n y p ot e nti al ris ks 
of t h e st u d y , a n d t h at h e or s h e h as fr e el y c h os e n t o c o ns e nt t o b e i n t h e st u d y. 
 
     _ _ _    _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ -          
Si g n at ur e of i n v esti g at or            N a m e pri nt e d    Y e ar M o nt h D a y  
 
T el e p h o n e n u m b er:    _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  
 
 
 
I u n d erst a n d t h at a s h ort s u m m ar y of t h e r es e ar c h r es ults will b e a v ail a bl e t o p arti ci p a nts at s o m e p oi nt 

i n t h e f ut ur e. 

I w o ul d li k e t o r e c ei v e t his s u m m ar y: _ _ _ Y es _ _ _ N o 

Pl e as e i n di c at e h o w y o u w o ul d li k e t o r e c ei v e t h e s u m m ar y:  

M ail t o h o m e _ _ _ _  E m ail t o y o u _ _ _ _  

Ot h er _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Pl e as e pr o vi d e a m aili n g or e m ail a d dr ess:  

N a m e: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Or g a ni z ati o n (if a p pli c a bl e): _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Str e et A d dr ess: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Cit y: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ Pr o vi n c e:  _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ P ost al C o d e: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

E m ail: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

!

 



!

A p p e n di x C —  P a r e nt P ati e nt J o u r n e ys I nt e r vi e w –  Ti m e I  

N ot e: Us e d e v el o p m e nt all y a p pr o pri at e l a n g u a g e a n d a c o n v ers ati o n al a p pr o a c h; f o c us o n 

n arr ati v e.  

Q u esti o ns a n d P r o b es:  

A) ! E a rl y si g ns ( r et r os p e cti v e)  

! ! C o ul d y o u d es cri b e w h at w as h a p p e ni n g i n y o ur c hil d’s lif e w h e n y o u first f elt t h e y 

w o ul d n e e d s u p p ort f or t h eir m e nt al h e alt h ? (f a mil y, s c h o ol, fri e n ds, c o m m u nit y, 

s pirit u al, ot h er)  

! ! W h at h a p p e n e d n e xt ? ( pr o b e wit h e a c h of f a mil y, s c h o ol, fri e n ds, c o m m u nit y, s pirit u al, 

et c.)  

! ! W er e y o u pl e as e d a b o ut t his a cti o n or r es p o n s e ?  W h y/ w h y n ot ?  

! ! St art a j o ur n e y m a p, w h at w o ul d b e m ai n el e m e nts of lif e j o ur n e y at t his ti m e ?  

! ! W h at w or k e d/ di d n ot w or k w ell f or y o ur c hil d ? ( at all l e v els - A C C E S S a n d C A R E)  

! ! W h at w o ul d y o u h a v e li k e d t o h a v e s e e n h a p p e n ? ( at all l e v els)  

o ! W h at ki n d of s u p p ort d o y o u wis h h a d b e e n a v ail a bl e i n t h e b e gi n ni n g ? ( e. g., 

m or e i nf or m ati o n o n s u p p ort s er vi c es or w ait ti m es, fi n a n ci al s u p p ort, p e o pl e t o 

t al k t o, et c.)  

o ! W h at w o ul d y o u d o diff er e ntl y ?  

 

B) ! E nt e ri n g t h e s yst e m ( o r n ot)  

! ! Aft er t his i niti al p h as e, w h at h a p p e n e d w h e n y o u a n d y o ur c hil d w er e l o o ki n g f or s u p p ort 

f or t h eir m e nt al h e alt h ? (f a mil y, s c h o ol, fri e n ds, c o m m u nit y, s pirit u al, ot h er) 

! ! W h at h a p p e n e d n e xt ? H o w l o n g di d y o u w ait ? W h at di d y o u d o ?  

! ! W er e y o u pl e as e d a b o ut t his a cti o n or r es p o ns e ?  W h y/ w h y n ot ?  

! ! R et ur n t o t h e j o ur n e y m a p, w h at w o ul d b e t h e m ai n el e m e nts of y o ur lif e j o ur n e y n o w ?  

! ! W h at w or k e d/ di d n ot w or k w ell f or y o u ? ( All l e v els, A C C E S S a n d C A R E)  

! ! W h at w o ul d y o u h a v e li k e d t o h a v e s e e n h a p p e n ?  

! ! W h at p art di d s c h o ol, t e a c h ers, m e nt al h e alt h, alli e d pr of essi o n als, c o m m u nit y s u p p orts, 

ot h ers pl a y i n t his j o ur n e y ? H o w a n d w h at h a p p e n e d ?  

! ! W h at c ar e s er vi c es w er e a v ail a bl e t o y o u ? H o w w er e t h os e s er vi c es c o or di n at e d ? W as 

t h er e a n y r e p etiti o n i n w h at w as off er e d (r e d u n d a n c y) ? H o w d o y o u t hi n k s er vi c es c o ul d 

b e i m pr o v e d ?  

o ! Di d y o u p a y f or a n y s er vi c es ? Ar e y o u willi n g t o p a y f or a b ett er or f ast er s er vi c e ? 

H o w m u c h ?  

 

C) ! E xits a n d R et u r ns  

! ! W er e t h er e a n y ti m es i n w hi c h y o ur c hil d l eft t h e s yst e m ?  W h y ? W h at h a p p e n e d ?  

! ! Di d y o ur c hil d r et ur n ? W h y, h o w, w h at h a p p e n e d ?  

 



!

D) ! R e c o m m e n d ati o ns a n d Di r e cti o ns ( p r os p e cti v e)  

! ! If y o u c o ul d s p e a k t o f a mil y d o ct ors (t h er a pists, t e a c h ers, ot h er p ar e nts, ki ds, ot h ers) 

w h at w o ul d y o u li k e t h e m t o k n o w a b o ut y o ur c hil d’s j o ur n e y ?  

! ! If y o u c o ul d m a k e t hr e e r e c o m m e n d ati o ns f or fi xi n g t h e y o ut h m e nt al h e alt h s yst e m, 

w h at w o ul d t h e y b e ?  

o ! W h at s er vi c es s h o ul d b e pr o vi d e d ? W hi c h s er vi c es s h o ul d b e r e d esi g n e d t o w or k 

b ett er f or y o u ?  

! ! If y o u h a d a c h a n c e t o m a p a s yst e m of y o ut h m e nt al h e alt h c ar e i n y o ur pr o vi n c e, w h at 

w o ul d it l o o k li k e ?  W h er e w o ul d t h e y o u n g p e o pl e a n d f a mili es b e gi n a n d e n d i n a 

p erf e ct j o ur n e y ?  W h er e ar e t h e y m ai nl y b e gi n ni n g a n d e n di n g at pr es e nt ? ( A C C E S S a n d 

C A R E)  

!



!

A p p e n di x D  — !S e r vi c e P r o vi d e r P ati e nt J o u r n e ys I nt e r vi e w –  Ti m e I  

N ot e: Us e d e v el o p m e nt all y a p pr o pri at e l a n g u a g e a n d a c o n v ers ati o n al a p pr o a c h; f o c us o n 

n arr ati v e.  

Q u esti o ns a n d P r o b es:  

A) ! E a rl y si g ns ( A c c ess a n d iss u es)  

! ! W h at is g e n er all y h a p p e ni n g i n a c hil d’s lif e w h e n  t h e y first n e e d s u p p ort f or t h eir m e nt al 

h e alt h ? (f a mil y, s c h o ol, fri e n ds, c o m m u nit y, ot h er)  

! ! Y o ur i nt a k e pr o c ess a n d d at a - e vi d e n c e  

! ! W h at h a p p e ns n e xt ?  

! ! Ar e y o u pl e as e d a b o ut t his ?  W h y/ w h y n ot ?  

! ! St art a j o ur n e y m a p, w h at w o ul d b e m ai n el e m e nts of t his ti m e  of a c hil d’s lif e ?  

! ! W h at w or ks/ d o es n ot w or k w ell f or t h es e c hil dr e n ? ( at all l e v els)  

! ! W h at w o ul d y o u li k e t o s e e h a p p e n ? ( at all l e v els)  

o ! W h at ki n d of s u p p ort d o y o u wis h w as a v ail a bl e f or t h es e c hil dr e n ?  

o ! W h at r es o ur c es d o y o u wis h y o u h a d ? W h at r es o ur c es  d o y o u wis h t h e y h a d ?  

o ! W h at w o ul d y o u d o diff er e ntl y ?  

 

B) ! E nt e ri n g t h e s yst e m ( o r n ot)  

! ! W h at w or ks/ d o es n ot w or k w ell f or t h e y o ut h a n d f a mili es t h at y o u w or k wit h ?  

! ! W h at w o ul d y o u m ost li k e t o s e e h a p p e n i n a n o pti m al j o ur n e y ?  

! ! D o y o u ( d o es y o ur a g e n c y) us e a n  e c ol o gi c al a p pr o a c h ? E x pl ai n a n d st at e r e as o ns.  

! ! H o w d o y o u c oll e ct a n d us e e vi d e n c e i n y o ur w or k ?  

! ! C o or di n ati o n wit h ot h ers –  is t his n e c ess ar y ? If s o, is it s uffi ci e nt ?  W h at, h o w, w h at 

w or ks, d o es n ot w or k i n c o or di n ati o n at pr es e nt ?  

! ! W h at iss u es d o y o u s e e wit h c o nti n uit y of c ar e ?  

! ! W h at ar e c o m m o n b arri ers a n d f a cilit at ors ( p ers o n al, s yst e m a n d e n vir o n m e nt) ?  

! ! Pri m ar y, s e c o n d ar y a n d t erti ar y i nt er v e nti o ns –  w h at d o y o u us e, w h y a n d w h at 

w or ks/ d o es n ot w or k - w h at h as b e e n tri e d a n d w h at s h o ul d b e tri e d ?  –  W H Y ?  

! ! D o t h e c hil dr e n y o u w or k wit h h a v e t o w ait f or s er vi c es ? H o w l o n g ? W h at c a us es t h es e 

w ait ti m es ? I n w h at w a y c o ul d y o ur s er vi c es b e i m pr o v e d ?  

! ! W h at s u p p orts ar e a v ail a bl e t o s er vi c e pr o vi d ers t o h el p t h e m pr o vi d e eff e cti v e 

c ar e/i nt er v e nti o ns ?  

! ! C ost b e n efit a n al ysis of t h es e i nt er v e nti o ns –  h a v e y o u h a d c h a n c e t o d o t h e m ?  W h at 

w o ul d y o u li k e t o s a y a b o ut t his ?  

 

C) ! E xits a n d R et u r ns  

! ! W h at ar e t h e m ost c o m m o n b arri ers t o g etti n g t h e h el p n e e d e d f or m e nt al h e alt h 

c o n diti o ns ?  

! ! W h at ar e t h e m ost c o m m o n f a cilit at o rs f or g etti n g h el p ? 



!

 

D) ! R e c o m m e n d ati o ns a n d Di r e cti o ns ( p r os p e cti v e)  

! ! If y o u c o ul d s p e a k t o f a mil y d o ct ors (t h er a pists, t e a c h ers, p ar e nts, ki ds, ot h ers) w h at 

w o ul d y o u li k e t h e m t o k n o w a b o ut y o ut h m e nt al h e alt h j o ur n e ys ?  

! ! If y o u c o ul d m a k e t hr e e r e c o m m e n d ati ons f or fi xi n g t h e m e nt al h e alt h s yst e m, w h at 

w o ul d t h e y b e ?  

! ! If y o u h a d a c h a n c e t o m a p a s yst e m of y o ut h m e nt al h e alt h c ar e i n y o ur pr o vi n c e, w h at 

w o ul d it l o o k li k e ?  W h er e w o ul d t h e y o u n g p e o pl e a n d f a mili es b e gi n a n d e n d i n a 

p erf e ct j o ur n e y ?  W h er e ar e t h e y m ai nl y b e gi n ni n g a n d e n di n g at pr es e nt ?  

!



!

A p p e n di x E —  R e c r uit m e nt S u p p o rt L ett e r  
 
Titl e of R es e a r c h P r oj e ct:  
B arri ers a n d F a cilit at ors i n A c c ess t o C hil d/ Y o ut h M e nt al H e alt h S er vi c es  
 
Pr oj e ct W e bsit e: htt p:// a c c ess -m e nt al h e alt h. c a/   
 
P ri n ci p al I n v esti g at o r –  U P EI  
Dr. K at e Till e c z e k   ( 9 0 2) 6 2 0 -5 1 2 7  
 
P ri n ci p al I n v esti g at o rs  
Dr. Ri c k A u d as, M e m ori al U ni v ersit y of N e wf o u n dl a n d  
Dr. S c ott R o nis, U ni v ersit y of N e w Br u ns wi c k  
Dr. Mi c h a el Z h a n g, S ai nt M ar y’s U ni v ersit y  
 
P ost -D o ct o r al F ell o w  
Dr. Br a n di B ell, U ni v ersit y of Pri n c e E d w ar d Isl a n d  
 

D e ar _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _,  

W e ar e c o n d u cti n g r es e ar c h d esi g n e d t o d e v el o p a b ett e r u nd e rst an d in g  of th e i mp a c t th a t m e nt al 

h e alt h c o n diti o n s h a v e o n c h ildr e n/ y o ut h,  c a re g iv e rs, se rv i ce pr o v id e rs (e .g ., he alt h, e d u c a tio n,  

so ci a l d e v el o p m e n t), a n d so ci e t y. W e  als o ai m t o id e n tif y ba rri ers to a c c e ss a n d pr o mi sin g  

pr a ct ic e s a cr oss t h e f o ur Atl a nti c C a n a di a n pr o vi n c es ( N e w Br u ns wi c k, Pri n c e E d w ar d Isl a n d, 

N o v a S c oti a, a n d N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or).  A n Atl a nti c A d vis or y B o ar d wit h m e m b ers fr o m 

e a c h pr o vi n c e is h el pi n g t o g ui d e t h e pr oj e ct. W e will b e s p e a ki n g wit h c hil dr e n/ y o ut h, p ar e nts, 

a n d s er vi c e pr o vi d ers i n e a c h pr o vi n c e.  

T h e g o al of t his pr oj e ct is t o t ak e  a  d iv e rse  a n d in n o v ati v e  a p pr o a c h to stu d y in g  h o w  se rv ic e s a r e 

pr o v id e d to c h ildr e n  a n d y o u th id e n tifi ed w ith a n y  of th e  f ollo w in g  fiv e  m e n t al h e a lth c o n d itio n s: 

a n x i ety , de pr e ssio n, a u tism  sp e ct r u m d isor d e rs, c o n d uc t d isor d e r, a n d e ati n g  d isor d e rs . W e  

in t en d to d o c u m e nt  a n d a n al y z e  h o w  tre at m e n t is re c ei v e d a c r oss g o v e r nm e nt  a n d n o n -

g o v er n m e nt se c tors  in cl u d in g H e alt h, E d u c a ti on, S o ci a l D e v el o p m e n t, P u b lic  S a fe ty , a n d Y o u th 

a n d  F a mi ly  S e rv i c es. W e will c oll e ct a v ari et y of i nf or m ati o n fr o m 2 4 0 i n di vi d u als ( 8 0 

c hil dr e n/ y o ut h, 8 0 p ar e nts, a n d 8 0 s er vi c e pr o vi d ers). T o d o s o, w e ar e usi n g i nt er vi e ws 

a u g m e nt e d wit h a vis u al m a p pi n g pr o c ess (i. e., p arti ci p a nts will h a v e a n o p p ort u nit y t o cr e at e a 

‘ pi ct ur e’ of a j o ur n e y t hr o u g h m e nt al h e alt h usi n g m at eri als pr o vi d e d). I nf or m ati o n c oll e ct e d will 

b e s h ar e d a n d c o m p ar e d a cr oss pr o vi n c es.  

W e ar e as ki n g y o ur assist a n c e i n r e cr uiti n g p arti ci p a nts i nt o t his pr oj e ct. If y o u ar e i nt er est e d i n 

h el pi n g us wit h r e cr uit m e nt, pl e as e c o nt a ct C at h y P e yt o n  at c p e yt o n @ m u n. c a  or 7 0 9 -7 7 7 -8 8 6 8 , 

t o dis c uss t h e d e m o gr a p hi c w e ar e l o o ki n g f or. 



!

W e will b e s h ari n g t h e r es ults of t his pr oj e ct wit h p arti ci p a nts i n s h ort s u m m ari es o v er t h e c o urs e 

of t h e pr oj e ct. If y o u ar e i nt er est e d i n r e c ei vi n g t h es e s u m m ari es a n d/ or t h e fi n al r e p ort of t h e 

st u d y, w e will b e h a p p y t o s h ar e t h e m wit h y o u. T h e s p o ns or/f u n d er of t his r es e ar c h is t h e 

C a n a di a n I nstit ut es of H e alt h R es e ar c h ( CI H R).  

 

 

T h a n k y o u f or c o nsi d eri n g o ur r e q u est.  

Si n c er el y,  

Dr. Ri c k A u d as  

 

T h e R es e a r c h Et hi cs B o a r ds of U P EI, U N B, S M U, a n d M U N h a v e a p p r o v e d t his r es e a r c h 

p r oj e ct. If y o u h a v e a n y diffi c ulti es wit h, o r wis h t o v oi c e c o n c e r n a b o ut, a n y as p e ct of y o u r 

p a rti ci p ati o n i n t his st u d y, o r t h e et hi c al c o n d u ct of t his st u d y, y o u m a y c o nt a ct t h e 

r el e v a nt R es e a r c h Et hi cs B o a r d ( R E B) ass o ci at e d wit h t h e p r o vi n c e y o u a r e l o c at e d. 

C o nt a ct i nf o r m ati o n is n ot e d b el o w:  

P r o vi n c e  U ni v e rsit y R E B  C o nt a ct I nf o r m ati o n  
P EI  U P EI  ( 9 0 2) 6 2 0-5 1 0 4, r e b @ u p ei. c a  
N B  U N B  ( 5 0 6) 4 5 3-5 1 8 9, et hi cs @ u n b. c a  
N S  S M U  ( 9 0 2) 4 2 0-5 7 2 8, et hi cs @s m u. c a  
N L  H e alt h R es e ar c h Et hi cs 

A ut h orit y ( M U N)  
( 7 0 9) 7 7 7-6 9 7 4, i nf o @ hr e a. c a  

!



A p p e n di x F –  R es o u r c e C a r d  1 5 6  

A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all 9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b sit e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  

 

A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all  9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b sit e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  

 A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all 9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b sit e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  

 

A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all 9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b sit e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  

 A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all 9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b sit e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  

 

A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all 9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b sit e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  

 A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all 9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b si t e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  

 

A C C E S S -M H: R e s o u r c e s i n N e wf o u n dl a n d  
Pl e a s e c all 9 1 1 i n t h e c a s e of a n e m e r g e n c y.   
Ki d s H el p P h o n e:  1 -8 0 0 -6 6 8 -6 8 6 8   
 W e b sit e: ki d s h el p p h o n e. c a  
 Fi n d M or e: w w w. ki d s h el p p h o n e. c a/ R e s o ur c e s Ar o u n d M e/  

 C a n a di a n M e nt al H e alt h A s s o ci ati o n - N L  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 5 3 -8 5 5 0          T oll Fr e e: 1 -8 7 7 -7 5 3 -8 5 5 0  
 W e b sit e: c m h a nl. c a/  

 C e nt r al I nt a k e f o r C hil d r e n a n d Y o ut h  
 P h o n e: ( 7 0 9) 7 7 7 -2 2 0 0  

O ut r e a c h, P r o m oti o n a n d P r e v e nti o n S e r vi c e s  
P h o n e : ( 7 0 9) 7 7 7-5 0 7 4  
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A p p e n di x G —  St a k e h ol d e r E m ail I n vit e  
 

D e ar _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _,  

W e ar e c o n d u cti n g r es e ar c h d esi g n e d t o d e v el o p a b ett e r u nd e rst an d in g  of th e i mp a c t th a t m e nt al 

h e alt h c o n diti o n s h a v e o n c hil dr e n/ y o ut h , c a re g iv e rs, se rv i ce pr o v id e rs (e .g ., he alt h, e d u c a tio n , 

so ci a l d e v el o p m e n t), a n d so ci e t y. W e  als o ai m t o id e n tif y ba rri ers to a c c e ss a n d pr o mi sin g  

pr a ct ic e s a cr oss t h e f o ur Atl a nti c C a n a di a n pr o vi n c es  ( N e w Br u ns wi c k, Pri n c e E d w ar d Isl a n d, 

N o v a S c oti a, a n d N e wf o u n dl a n d a n d L a br a d or) . A n Atl a nti c A d vis or y B o ar d wit h m e m b ers fr o m 

e a c h pr o vi n c e  is h el pi n g t o g ui d e t h e pr oj e ct. W e will b e s p e a ki n g wit h c hil dr e n/ y o ut h, p ar e nts, 

a n d s er vi c e pr o vi d ers i n e a c h pr o vi n c e.  

T h e g o al of t his pr oj e ct is t o t ak e  a  d iv e rse  a n d in n o v ati v e  a p pr o a c h to stu d y in g  h o w  se rv ic e s a r e 

pr o v id e d to c h ildr e n  a n d y o u th id e n tifi ed w ith a n y  of th e  f ollo w in g  fiv e  m e n t al h e a lth c o n d itio n s: 

a n x i ety , de pr e ssio n, a u tism  sp e ct r u m d isor d e rs, c o n d uc t d isor d e r, a n d e ati n g  d isor d e rs . W e  

in t en d to d o c u m e nt  a n d a n al y z e  h o w  tre at m e n t is re c ei v e d a c r oss g o v e r nm e nt  a n d n o n -

g o v er n m e nt se c tors  in cl u d in g H e alt h, E d u c a ti on, S o ci a l D e v el o p m e n t, P u b lic  S a fe ty , a n d Y o u th 

a n d  F a mi ly  S e rv i c es. W e will c oll e ct a v ari et y of i nf or m ati o n fr o m 2 4 0 i n di vi d u als ( 8 0 

c hil dr e n/ y o ut h, 8 0 p ar e nts, a n d 8 0 s er vi c e pr o vi d ers). T o d o s o, w e ar e usi n g i nt er vi e ws 

a u g m e nt e d wit h a vis u al m a p pi n g pr o c ess  (i. e., p arti ci p a nts will h a v e a n o p p ort u nit y t o cr e at e a 

‘ pi ct ur e’ of a j o ur n e y t hr o u g h m e nt al h e alt h usi n g m at eri als pr o vi d e d). I nf or m ati o n c oll e ct e d will 

b e s h ar e d a n d c o m p ar e d a cr oss pr o vi n c es.  

As a s er vi c e pr o vi d er w h o w or ks wit h c hil dr e n/ y o ut h wit h m e nt al h e alt h c o n diti o ns, w e w o ul d 

li k e t o i n vit e y o u t o p arti ci p at e i n t his pr oj e ct. Pl e as e s e e t h e att a c h e d I nf or m ati o n L ett er. If y o u 

ar e i nt er est e d, pl e as e c o nt a ct C at h y P e yt o n at c p e yt o n @ m u n. c a  or 7 0 9 -7 7 7 -8 8 6 8 , t o s c h e d ul e a n 

i nt er vi e w. 

T h e s p o ns or/f u n d er of t his r es e ar c h is t h e C a n a di a n I nstit ut es of H e alt h R es e ar c h ( CI H R).  

 

T h a n k y o u f or c o nsi d eri n g o ur r e q u est.  

Si n c er el y,  

Dr. Ri c k A u d as  

T h e R es e a r c h Et hi cs B o a r ds of U P EI, U N B, S M U, a n d M U N h a v e a p p r o v e d t his r es e a r c h 

p r oj e ct. If y o u h a v e a n y diffi c ulti es wit h, o r wis h t o v oi c e c o n c e r n a b o ut, a n y as p e ct of y o u r 

p a rti ci p ati o n i n t his st u d y, o r t h e et hi c al c o n d u ct of t his st u d y, y o u m a y c o nt a ct t h e 



!

r el e v a nt R es e a r c h Et hi cs B o a r d ( R E B) ass o ci at e d wit h t h e p r o vi n c e y o u a r e l o c at e d. 

C o nt a ct i nf o r m ati o n is n ot e d b el o w:  

P r o vi n c e  U ni v e rsit y R E B  C o nt a ct I nf o r m ati o n  
P EI  U P EI  ( 9 0 2) 6 2 0-5 1 0 4, r e b @ u p ei. c a 
N B  U N B  ( 5 0 6) 4 5 3-5 1 8 9, et hi cs @ u n b. c a  
N S  S M U  ( 9 0 2) 4 2 0-5 7 2 8, et hi cs @s m u. c a  
N L  H e alt h R es e ar c h Et hi cs 

A ut h orit y ( M U N)  
( 7 0 9) 7 7 7-6 9 7 4, i nf o @ hr e a. c a 

!
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A p p e n di x H — C e rtifi c at e of V ol u nt e e r P a rti ci p ati o n 
 

N a m e: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  D at e: _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

T h a n k y o u f or y o ur v ol u nt e er p arti ci p ati o n i n o ur r es e ar c h pr oj e ct B arri ers a n d F a cilit at ors i n 

A c c ess t o C hil d/ Y o ut h M e nt al H e alt h S er vi c es . V ol u nt e ers ar e t h e b a c k b o n e of s o ci al s ci e n c e 

r es e ar c h; wit h o ut y o u, w e c o ul d n ot d o o ur w or k. 

W e ar e si n c er el y gr at ef ul f or t h e ti m e y o u h a v e d e di c at e d t o o ur pr oj e ct. Y o u h a v e willi n gl y 

s h ar e d y o ur e x p eri e n c es wit h us a n d h el p e d us t o as k i nf or m e d q u esti o ns of ot h er y o u n g p e o pl e 

i n Atl a nti c C a n a d a. W e h o p e t h at t h e o p p ort u nit y h as b e e n as v al u a bl e t o y o u as it w as t o o ur 

r es e ar c h t e a m. 

Y o u h a v e b e e n p art of a n i m p ort a nt a n d gr o u n d- br e a ki n g r es e ar c h pr oj e ct. T h e i nf or m ati o n y o u 

h a v e s h ar e d h as pr o vi d e d v al u a bl e i nsi g ht r e g ar di n g t h e i mp a ct t h at m e nt al h e alt h c o n diti o n s 

h a v e o n c hil dr e n, c a r e gi v ers, s er vi ce pr o vi d ers ( e. g., h e alt h, e d u c a tio n, s o ci a l d e vel o p m e nt), a n d 

s o ci e t y. T his i nf or m ati o n will h el p e d u c at ors, g o v er n m e nt, a n d c o m m u niti es d e v el o p pr o gr a ms 

a n d p oli ci es t o e n h a n c e t h e lif e e x p eri e n c es of y o u n g p e o pl e. 

T h a n k y o u a g ai n f or y o ur ti m e a n d e x p ertis e. W e tr ust t h at y o ur f ut ur e e m pl o y ers a n d e d u c at ors 

will als o s e e t h e v al u e i n y o ur v ol u nt e er w or k wit h us. W e will k e e p y o u i nf or m e d a b o ut t h e 

w or k w e ar e d oi n g a n d i n vit e y o u t o visit o ur w e bsit e t o l e ar n m or e at htt p:// a c c ess-

m e nt al h e alt h. c a/ . 

Si n c er el y, 

 

K at e Till e c z e k, P h D 

k at etill e c z e k. c a  

Pr of ess or a n d C a n a d a R es e ar c h C h air 

Dir e ct or, Y o u n g Li v es R es e ar c h – U P EI 

R es e ar c h S ci e ntist ( A dj u n ct) 

H os pit al f or Si c k C hil dr e n, T or o nt o, C a n a d a 

�
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A p p e n di x I —  A C C E S S -M H P ati e nt J o u r n e ys - I nt e r vi e w D e b ri efi n g S c ri pt  
T h at is all t h e q u esti o ns t h at I h a v e f or y o u. D o y o u h a v e a n yt hi n g els e y o u li k e t o a d d or a n y 

q u esti o ns f or m e ?  

T h a n k y o u v er y m u c h f or s h ari n g y o ur j o ur n e y wit h m e. It is v er y i m p ort a nt t o us t h at w e h e ar 

fr o m c hil dr e n, y o ut h, p ar e nts a n d s er vi c e pr o vi d ers t o l e ar n m or e a b o ut w h at it is li k e f or 

c hil dr e n a n d y o ut h t o e x p eri e n c e m e nt al h e alt h c h all e n g es a n d t h e m e nt al h e alt h s yst e m.  

[ c o ns ult c o m pl et e d c o ns e nt f or m] 

B ef or e y o u l e a v e, I a m g oi n g t o t a k e p h ot o gr a p hs of t h e i m a g es y o u br o u g ht a n d of y o ur j o ur n e y 

m a p ( a c c or di n g t o c o ns e nt). [t a k e p h ot os]. W o ul d y o u li k e t o t a k e y o ur i m a g es wit h y o u or 

s h o ul d I k e e p t h e m ?  

W e k n o w t h at t al ki n g a b o ut t h es e t hi n gs c a n b e diffi c ult. H er e is a list of r es o u r c es i n c as e y o u’ d 

li k e t o t al k t o s o m e o n e. [ pr o vi d e l a mi n at e d c ar d wit h list of r es o ur c es t ail or e d t o pr o vi n c e, 

i n cl u di n g l o c al C M H A i nf or m ati o n] 

T h a n ks a g ai n f or y o ur ti m e. H er e is a C ertifi c at e of V ol u nt e er P arti ci p ati o n (f or c hil d/ y o ut h a n d 

p ar e nt p art i ci p a nts) a n d s o m e c o m p e ns ati o n f or y o ur ti m e/f u n ds t o c o v er y o ur c osts. [ pr o vi d e 

c ertifi c at e; h a v e p arti ci p a nt si g n r e c ei pt a n d t h e n pr o vi d e c as h]  

W e will s e n d y o u i nf or m ati o n a b o ut t h e st u d y at a l at er ti m e a c c or di n g t o w h at y o u p ut o n y o ur 

c o ns e nt f or m.  I n t h e m e a nti m e, if y o u ( or y o ur p ar e nts) e v er h a v e a n y q u esti o ns a b o ut t h e 

r es e ar c h, f e el fr e e t o c o nt a ct us usi n g t h e i nf or m ati o n o n t h e c o p y of t h e c o ns e nt f or ms t h at y o u 

( a n d y o ur p ar e nts) h a v e. 

 
!



 

A p p e n di x J —  I nt e r vi e w C h e c klist  
 

Pri or t o t h e i nt er vi e w  

 Di git al r e c or d er (i n f ull w or ki n g or d er) [t a k e 2 if a v ail a bl e] 

 Di git al c a m er a (i n f ull w or ki n g or d er)  

 E xtr a b att eri es  

 R e c ei pt b o o k  

 H o n or ari a, c hil d c ar e & tr a v el c osts (if a p pli c a bl e a n d pr e arr a n g e d)  

 P arti ci p a nt I D c o d e ( p ut o n F a c e S h e et a n d s a y i nt o r e c or d er at b e gi n ni n g of  i nt er vi e w) [ g et 
t his fr o m Br a n di]  

 C o ns e nt/ Ass e nt f or ms ( x 2 –  o n e c o p y f or us, o n e f or p arti ci p a nt )  

 F a c e S h e ets ( x 2 –  o n e c o p y f or p a rti ci p a nt t o f oll o w if n e e d e d, o n e t o b e fill e d i n; b ot h t o b e 
r et ur n e d)  

 I nt er vi e w pr ot o c ol  

 J o ur n e y M a p pi n g Kit  

 C ertifi c at e of V ol u nt e er P arti ci p ati o n (if a p pli c a bl e –  f or c hil d/ y o ut h & p ar e nt/ g u ar di a n 
p arti ci p a nts)  

 List of S er vi c es (if a p pli c a bl e –  f or c hil d/ y o ut h & p ar e nt/ g u ar di a n p arti ci p a nts) 

  

Aft er t h e i nt er vi e w  

 A c c or di n g t o t h e p arti ci p a nt’s c o ns e nt f or m, t a k e p h ot o gr a p hs of t h eir i m a g es a n d j o ur n e y 
m a p.  

 F or c hil d/ y o ut h a n d p ar e nt/ g u ar di a n p arti ci p a nts: E nt er t h e p arti ci p a nt’s n a m e o n t h e 
C ertifi c at e of V ol u nt e er P arti ci p ati o n a n d gi v e d o c u m e nt t o p arti ci p a nt.  

 F or c hil d/ y o ut h a n d p ar e nt/ g u ar di a n p arti ci p a nts: Pr o vi d e t h e m wit h t h e List of S er vi c es.  

 F or c hil d/ y o ut h p arti ci p a nt: Pr o vi d e h o n or ari u m a n d a p pli c a bl e tr a v el or c hil d c ar e c osts a n d 
h a v e t h e m si g n t h e r e c ei pt b o o k.  

 F or p ar e nt/ g u ar di a n p arti ci p a nt: Pr o vi d e a n y a p pli c a bl e tr a v el or c hil d c ar e c osts a n d h a v e 
t h e m si g n t h e r e c ei pt b o o k. 

 

R et ur n t o l o c al fi el d c o or di n at or  

 Di git al r e c or d er (s) 

 Di git al c a m er a  

 J o ur n e y M a p pi n g  Kit  

 Si g n e d c o ns e nt f or m 

 E xtr a c o ns e nt f or ms  

 C o m pl et e d F a c e S h e et 

 E xtr a Fa c e S h e ets  

 R e c ei pts f or h o n or ari a, c hil d c ar e, a n d/ or tr a v el p a y m e nt  
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A p p e n di x! K -!C hr o n ol o gi c al! C o di n g! D o c u m e nt !
 

4 _ 2 _ 0 1 3 _ 1: M a u r e e n ( C hil d r e n: L u c y a n d P a ul)  
 
E A R L Y SI G N S  

-! C o ul d n’t e at  
-! Ot h er q uir k y h a bits t h at p e o pl e t h o u g ht w er e f u n n y - di d n’t p ut it t o g et h er ( a g e 1)  
-! T o o k a y e ar a n d a h alf t o g et di a g n os e d  
-! P a ul w al k e d l at e  
-! P a ul at 1 8 m o nt hs st art e d d e m o nstr ati n g cl assi c si g ns of A S D - t his ti m e, M a ur e e n k n e w 

e x a ctl y w h at it w as  
 
 
S E R VI C E P R O VI D E R S  
P u bli c h e alt h n urs e - gi v e it a br e a k, c o m e b a c k i n a f e w w e e ks  
F a mil y D o c - s a m e as n urs e  

-! K e pt g oi n g b a c k t o G P j ust t o b e t ol d s a m e t hi n g o v er a n d o v er - it’ll all w or k o ut, b e 
p ati e nt  

P e di atri ci a n -   
-! All w a nt e d us t o h ol d off,  
-! L u c y g ot a n e ar i nf e cti o n s o t h e y w e nt t o J a n e w a y, a n d P e d ( diff er e nt t h a n b ef or e) st art e d 

s e ei n g b e h a vi ors a n d r e c o m m e n d e d g etti n g t est e d f or a utis m  
D e v el o p m e nt al p e di atri ci a n:  

-! Di d n’t li k e first o n e, s o as k e d f or a n ot h er  
-! L o v e d t h e s e c o n d - “s o m e of t h e f o g w as st arti n g t o cl e ar ”  

o ! O n c e i n wit h t h e d e v el o p p e d, h a v e n e v er h a d iss u es a v aili n g of h er s er vi c e - v er y 
a c c o m m o d ati n g a n d a c c essi bl e t o t h e p ati e nt/ f a mili es ( F A CI LI T A T O R)  

o ! S ki ps r e g ul ar h os pit al pr ot o c ol t o a c c o m m o d at e f or p ati e nts  
o ! Tr usts h er t h o u g hts a n d r e c o m m e n d ati o ns 1 0 0 %  
o ! “I tr ust h er i m pli citl y ”  
o !  

Ps y c hi atrist : 
-! L u c y still w as n’t t al ki n g - t his d o ct or p ut h er o n a dr u g, a n d t w o w e e ks t o t h e d a y s h e 

w o k e u p  a n d st art e d t al ki n g  
 
S e ni or t h er a pists - h a d m ulti pl e b ef or e t h e y c o n n e ct e d wit h o n e t h at t h e y li k e d a n d c o ul d w or k 
wit h  
 
DI A G N O SI S  

-! Pr o c ess of g etti n g di a g n os e d, a n d ti m e of di a g n osis c a us e u ps a n d d o w ns i n lif e –  “ hill y ”  
-! “ All y o ur dr e a ms, a n d all y o ur h o p es a n d all w h at y o u e n visi o n e d i n lif e w as ki c k e d o ut 

of y o u, ri g ht h er e. ”  
 
E M O TI O N A L R E A C TI O N S  

-! M e nt al br e a k d o w n w h e n h us b a n d s ai d c o ul d n’t t a k e c hil d t o t h e v et  
-! O n c e di a g n os e d “ w e ki n d a bli n dl y w e nt t hr o u g h it all ”  
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-! “ b a wli n a n d cr yi n a n d p h o ni n g e v er y o n e ” - w h e n L u c y at e s oli d f o o d f or t h e first ti m e ( 
c h e es e)  

-! s e c o n d c hil d di a g n os e d - w as n’t “ u ps et ” p er s a y, p ar e nts j ust w e nt i nt o g a m e m o d e, 
b e c a us e t h e y k n e w w h at w as r e q uir e d of t h e m t his ti m e ar o u n d  

-! w as n’t all r os e y - b ut w as g oi n g t o g et t h e c hil d fr o m A -Z - t his is w h at k e pt M a ur e e n 
g oi n g  

-! “I f elt li k e s o m e o n e at a n a c ci d e nt s c e n e t h at’s i n visi bl e, t h at p e o pl e w er e s u p p os e d, bi g 
citi es it h a p p e ns t o s o m e o n e st a bs p e o pl e o n t h e si d e w al k a n d e v er y o n e’s j ust w al ki n b y 
n o o n e’s h el pi n. T h at’s h o w I f elt. ”  

-! St u p i dit y-  
-! H o p el ess n ess  
-! S ui ci d al  
-! L o n gi n g - t o wi n t h e l ott er y 
-! A n g e r -  

o ! a n gr y at c h ur c h - w h y g o d ?  
-! E x cit e m e nt -w h e n t h e y s u c c e e d at s o m et hi n g ( a c c o m plis h m e nts)  
-! s o m eti m es s h e f e els tr a p p e d a n d d estr o y e d, ot h er ti m es s h e is el at e d a n d h a p p y a n d 

d a n ci n g  
-! r oll er c o ast er of e m oti o ns -  

 
A B A  

-! S e c o n d or t hir d t h er a pist (i n l ess t h a n 2 y e ars)  
-! “ N o A B A is b ett er t h a n b a d A B A ”  
-! a v ail e d of A B A as s o o n as, a n d f or as l o n g as p ossi bl e  
-! l a c k of r es o ur c e f or t h er a pists- n o p o ol  
-! j ust w e nt 7 m o nt hs w/ o A B A b e c a us e c o ul d n’t fi n d a n y o n e t o e v e n a p pl y, n et al o n e hir e 

f or t h e j o b 
-! s o m u c h i n v ol v e d i n t his pr o gr a m, a n d s o m a n y i n di vi d u als w h o ar e “ c ertifi e d ” a n d h a v e 

n o cl u e w h at t h e y ar e d oi n g  
-! r e q uir es s o m e o n e i n a d diti o n t o t h e t h er a pist at h o m e f or t h er a p y ( c hil d c ar e c osts) 
-! d e cr e as es i n h o urs  as c hil d g ets ol d er ( B A R RI E R) - “ A p p ar e ntl y A utis m dis a p p e ars a n d 

y o u g et n o A B A t h er a p y f u n d e d b y t h e g o v er n m e nt aft er gr a d e 3 ”  
-! “ A B A t h er a p y is a B a n d -Ai d s ol uti o n ”  

 
E M B A R R A S M E N T  

-! K e pt h er b e hi n d a y e ar i n s c h o ol, di d n’t k n o w h o w t o s e n d h er t o s c h o ol wit h  b a b y f o o d  
-! W h e n c hil dr e n h a v e m elt d o w ns  

 
F A MI L Y  

-! M e nti o n e d h us b a n d - s a yi n g n o t o t h e v et i d e a  
-! D a d  
-! H us b a n d - v er y i n d e p e n d e nt ( h alf st u b b or n) - d e ni e d s o m e s er vi c es off er e d t o hi m at first, 

b ut c a m e t o r e ali z e t h e y w er e of h u g e a d v a nt a g e  
-! D a d c o m es i n f or c a m ps  
-! D a d is M a ur e e n’s h er o  

o ! Als o g ets al o n g w ell wit h h us b a n d  
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-! L a c k of c o n n e cti o n wit h h er o w n m ot h er  
o ! B ut s h e still h el ps ar o u n d t h e h o us e a n d wit h t h e ki ds - m a k es t hi n gs e asi er f or 

s ur e  
-! H us b a n d - p art n er i n e v er yt hi n g - s e es e y e t o e y e a n d is a gr e at s u p p ort t hr o u g h t his 

j o ur n e y 
o ! A S D h as h a d n o i m p a ct o n t h eir m arri a g e  

 
W AI T LI S T S  

-! W aitlist e d f or e v er yt hi n g a n d a n yt hi n g p e o pl e t h o u g ht mi g ht b e h el pf ul  
-! S e c o n d ti m e p ar e nts k n e w t o w aitlist f or e v er yt hi n g.. if h e p ossi bl e di d n’t n e e d it - b ut at 

l e ast t h e y h a d hi m r e a d y if h e di d 
-! A v er a g e w aitlist ~ 1 8 m o nt hs - b ut its n ot. M or e li k e 2 4 m o nt hs - t his f a mil y c o ul d aff or d 

pri v at e.. b ut n ot all f a mili es c a n  
-! W aitlist f or d e v el o p p e d s e c o n d ti m e ar o u n d w as z er o - j ust t o o k P a ul wit h L u c y t o n e xt 

a p p oi nt m e nt  
-! W aitti m es m a k e it l o n g a n d h ar d  

o !  
 
L A C K O F R E S O U R C E  

-! F o u n d tr u e f or M a ur e e n o v er t h e l ast t e n y e ars of tr yi n g t o n a vi g at e t h e s yst e m  
-! N o g o o d r es o ur c e ( i n r ef er e n c e t o A B A) t o di p i nt o  

 
L A C K O F I N F O  

-! Di d n’t tr y ot h er s er vi c es b e c a us e w as n’t a w ar e of w h at w as o ut t h er e  
-! S o m a n y q u esti o ns - w h at w h y, w h ats g oi n g, w h ats wr o n g  
-! H a d n o i d e a h er c h a n c es w er e i n cr e as e d t o h a v e a n ot h er c hil d wit h A S D at er s h e h a d o n e  

 
K N O W L E D G E  

-! N o n e i n t h e b e gi n ni n g  
-! B ut as y o u g o t hr o u g h t h e pr o c ess y o u l e ar n  
-! O n c e t h e s e c o n d c hil d w as di a g n os e d wit h A S D, t h e y h a d t h eir o w n w e alt h of k n o wl e d g e 

t o dr a w o n, s o it w as e asi er  
 
R E C O M M E N D A TI O N S  

-! Off er off er A B A tr ai ni n g i n c oll e g es i n c o m bi n ati o n wit h e arl y c hil d h o o d e d u c ati o n - 
pr o m ot e t h e pr a cti c all y 1 0 0 % j o b hir a bilit y  

-! Cr e at e a s o u n d “ b a n k ” of i n di vi d u als t h at f a mili es c a n g o t o t o fi n d q u alifi e d i n di vi d u als 
t o off er A B A 

-! Q u alifi e d b a n k of p e o pl e, tr ai ni n g a n d pr o visi o n of A B A t h er a pists ( e x a m pl e t o ol d a g e 
s er vi c es/ a g e n ci es)  

-! C oll e g es ar e “sitti n g o n a g ol d mi n e h er e ” - m a k e m o n e y of off t uiti o n b y g u ar a nt e ei n g 
pr a cti c all y 1 0 0 % e m pl o y a bilit y –  S U P P L Y A N D D E M A N D  

-! “ T o t h e m o n e y p e o pl e ” - p utti n g all t his m o n e y i nt o dr u g r e h a b f or p e o pl e t h at c h o os e t o 
d o it t o t h e ms el v es, a n d h a v e n o pl a n o n st o p pi n g it a n yti m e s o o n  

o ! “ m y ki ds di d n ot hi n g wr o n g. I di d e v er yt hi n g ri g ht w h e n I w as pr e g n a nt ” - still d o 
n ot g et t h e s a m e fi n a n ci al s u p p ort or s er vi c es as dr u g a d di ct c o usi n  
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o ! n e e d m or e m o n e y - f or O T S, s p e e c h, e v er yt hi n g 
-! C O N A p e o pl e - w a k e u p a n d t a p y o ur i n d ustr y  

o ! M o dif y t h e E C E pr o gr a m a n d off er o p p ort u niti es f or p e o pl e t o g et c er tifi e d a n d 
i n v ol v e d wit h t h e s o ci al s ci e n c e p ar a m e di c al fi el d- a n d i n cl u d e f urt h er tr ai ni n g f or 
A B A wit hi n it  

-! G o v e r n m e nt p e o pl e - cr e at e a pr o visi o n al g o v er ni n g b o d y f or t h es e c ertifi e d i n di vi d u als  
o ! M a k e h e alt h c ar e a n d e d u c ati o n y o ur t w o pri m ar y f o c uss es t o  p ut y o ur m o n e y 

i nt o 
-! M or e p u bli c h e alt h n urs es a n d G P S t o b e m or e a w ar e a n d e d u c at e d i n A S D - t his dis or d er 

is n ot t y pi c al, a n d t h es e ar e t h e pr of essi o n als w h o ar e e n c o u nt eri n g t h es e c hil dr e n at t h e 
e arl y a g es  

o ! T h e y d o n’t n e c ess aril y n e e d t o di a g n os e b ut m a y b e t h e y c a n h el p p oi nt i n t h e 
ri g ht dir e cti o n 

-! Cr e at e a cli ni c f or p e o pl e t o g o t o t o g et m or e i nf or m ati o n, g et a ns w ers, a n d m a y b e e v e n 
a di a g n osis - b ut at t h e v er y l e ast, i nf or m ati o n f or t h e p ar e nts P RI O R t o t h e di a g n osis s o 
t h e y c a n g et i nf or m e d a n d pr e p ar e d 

-! P er h a ps if t h e g o v er n m e nt off er e d m or e t h a n j ust o n e o pti o n f or t h er a p y, it w o ul d s p e e d 
u p s o m e w aitlists b e c a us e p e o pl e w o ul d h a v e m or e c h oi c e  

o ! All o w f or t h eir t o b e a c o m bi n ati o n of t h er a pi es - e v er y c hil d diff er e nt, t h e y all 
n e e d diff er e nt t hi n gs  

-! N e e d  t o st o p e n di n g t h e s u p p ort at gr a d e 3- c hil dr e n ar e still n e e di n g it i n c ert ai n f or ms 
aft er t his p oi nt  

-! D o n’t n e e d fi n a n ci al ai d i n t h e f or m of a ct u al c as h h a n d o ut - t h e y j ust n e e d m or e s er vi c es 
fr o m t h e g o v er n m e nt 

 
O T H E R T H E R A PI E S  

-! Art, m usi c a q u ati c, e q u es tri a n, s o ci al t hi n ki n g- all pr o vi d e d t hr o u g h a c e ntr e i n t o w n  
o ! Fl e xi bilit y wit hi n t h es e s er vi c es w h e n it c o m es t o a d dr essi n g s p e cifi c n e e d of 

c hil d  
o ! M ost w er e n ot f u n d e d a n d all h a d t o b e p ai d f or i n a d diti o n t o ot h er c osts  

 
T E C H N O L O G Y  

-! A P P L E P R O D U C T S - “ St e v e  J o bs as p atr o n s ai nt of A utis m. ”  
o ! A p ps a n d i p a ds w er e s o h el pf ul wit h v er b al, r el a x ati o n  

-! P a ul w o ul d b e o n his i p a d all d a y e v er y d a y if h e c o ul d  
 
FI N A N CI A L ( B a r ri e r)  

-! $ 2 5 0 0 0 a y e ar f or c hil d c ar e - w hi c h is r e q uir e d f or A B A  
-! - m o n e y f or ot h er t h er a pi es  
-! c ost of  pri v at e s p e e c h/ O T/ m ass a g e  
-! a l ot of fr ustr ati o n ass o ci at e d wit h t h e i d e a of l a c k of fi n a n ci al s u p p ort  
-! t h e y c a n’t a c c ess c ert ai n s er vi c es b e c a us e o n p a p er t h e y m a k e t o o m u c h m o n e y- b ut t h e n 

its p utti n g t h e m i n d e bt, b e c a us e t h e y h a v e t o p a y f or all t h e s ervi c es t h e y ar e a c c essi n g  
-! “ P ar e nts ar e p h ysi c all y, m e nt all y a n d fi n a n ci all y dr ai n e d ”  
-! “ a v er a g e f a mil y is i n d e bt 2 5 -1 0 0 K i n d e bt b e c a us e of A utis m ”  
-! n e e d e d t o r efi n a n c e h o us e  
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-! d o n’t g o o n v a c ati o n - c a n’t aff or d t o - “ p a yi n g off A utis m ”  
-! t h e y ar e w or ki n g cl ass, m a ki n g m o n e y - o n p a p er l o o k li k e t h e y h a v e a n i n c o m e of o v er 

1 0 0, 0 0 0 d oll ars B U T t h e y ar e p a yi n g off st u d e nt l o a ns, p a yi n g f or s er vi c es a n d p a yi n g t o 
p ut f o o d i n t h eir p ar e nts fri d g e  

-! A B A is “fr e e ” b ut ass o ci at e d c osts ( c hil d c ar e, t h er a pi es, a d diti o n al h o u rs) all ar e e x p e ns e 
o ut of y o ur o w n p o c k et  

 
S C H O O L S Y S T E M  

-! n o p o or d e ali n gs  
-! d ail y c o nt a ct wit h t h e t e a c h ers  
-! a c c o m m o d ati n g  
-! tr a ns p ort ati o n t o a n d fr o m s c h o ol 
-! st u d e nt assist a nts  
-! a c c o m m o d ati n g f or P a ul -m a ki n g s c h o ol w or k f or his s p e cifi c n e e ds, h el pi n g hi m i m pr o v e  
-! pr o vi d e d P a ul t h e o p p ort u nit y t o g ai n h u g e stri d es ( w or ds, s o ci ali z ati o n et c)  
-! us es t a k e h o m e n ot e b o o ks t o h el p e ns ur e g o o d c o m m u ni c ati o n wit h p ar e nts  

 
W O R K  

-! v er y a c c o m m o d ati n g wit h s c h e d ul e  
 
C O M O R BI DI TI TI E S  
A n xi et y - c o m es o n wit h c h a n g e i n r o uti n e f or P a ul  

-! als o a n xi et y wit h L u c y  
 
C O PI N G  

-! st or e t h e h orri d st uff - s ur vi v al t a cti c  
-! tr y t o r e m ai n h o p ef ul 
-! s urr o u n d y o urs el v es wit h ot h ers i n a si mil ar sit u ati o n t o y o u  

o ! g o t o u n d erst a n di n g e n vir o n m e nts ( pir at e c a m p)  
-! c hil d is still g oi n g t o g et fr o m A -Z -  

o ! “ T h er e’s n ot hi n g b a d t h at’s g oi n g t o h a p p e n. O v er m y d e a d b d o y. W e’r e all g oi n g 
t o g et t o Z. W e j ust d o n’t k n o w h o w. ” 

-! Still h a v e pl a ns a n d g o als f or h er ki ds  
o ! Ki ds h a v e f e ars, a n d b arri ers, b ut t h e y will g et t o t h e e n d!  
o ! W a nts t h e m t o g o t o u ni v ersit y - as pir ati o ns f o r t h e m 

 
S U P P O R T  

-! fi n d o ut v er y q ui c kl y w h o y o ur r e al fri e n ds ar e 
-! c a m ps f or c hil dr e n wit h A S D  

o ! t h e y all u n d erst a n d t h e sit u ati o n: w a n d eri n g, e x er cis es, et c 
o ! it cr e at es a s e ns e of f a mili arit y, a s e n d of u n d erst a n di n g a n d a s e ns e of f a mil y f or 

p ers o ns w h o u n d ers t a n d w h at w e d o a n d s e e e v er y d a y 
-! tr yi n g t o c ar e f or c hil dr e n wit h s p e ci al n e e ds, a n d p ar e nts w h o n e e d s u p p ort 

o ! n e e d fi n a n ci al h el p  
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4 _ 2 _ 0 1 5 _ 1 : P atri ci a ( C hil d: L u k e)  
 
S E R VI C E P R O VI D E R S  
G P - s a m e ol d st or y, “ b o ys d o n’t d e v el o p as f ast as girls ”  
 - G P n e v er  g ot o n b o ar d - s o t h e y b y p ass e d h er  
di d n’t g et t h e h el p t h e y n e e d e d  
P e di atri ci a n - als o miss e d t h e si g ns  
* * ” w e w er e i n t h e s yst e m wit h t h e p e di atri ci a n a n d t h e n d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n. V oi ci n g o ur 
c o n c er ns b ut t h e y w er e n’t b ei n g a d dr ess e d or i n v esti g at e d i n a n y w a y. ”  
D e v el o p P e d - n ot s e e n u ntil aft er t h e s e c o n d c hil d w as b or n a n d aft er t h e y st art e d O T a n d s p e e c h  
 - p ut o n a w ait a n d s e e pr o c ess - st a y e d h er e fr o m w h e n L u k e w as 1 8 m o nt hs u ntil h e w as 3.  
 - us e d p ers o n al c o n n e cti o n t o g et i n t o s e e d e v el o p p e d - s at o utsi d e h er offi c e  
“ A n d t h at’s w h e n w e g ot i nt o t h e d e v el o p m e nt al p a e di atri ci a n. It w as n’t t hr o u g h r ef err al. It w as 
b e c a us e y o u k n o w, o ut of d es p er ati o n ”  
 
 -still s e es d e v el o p p e d o n c e a y e ar  
S e ni or T h er a pist - a m a zi n g r el ati o ns hi p  
-b eli e v e st h e s u c c ess of L u k e w as b e c a us e of t h e s e ni or t h er a pist - o w es h er e v er yt hi n g  
Ps y c h ol o gist - w or ki n g wit h P atri ci a a n d L u k e n o w i n g oi n g t hr o u g h t h e pr o c ess of t elli n g L u k e 
h e h as A S D  
D a y c ar e W or k ers - b ef or e di a g n osis, n e v er e v er c o nt a ct e d t h e p ar e nts. O n c e di a g n o s e d, t h e y 
w o ul d c all f or e v er yt hi n g  
 
H o m e t h er a pist - w h e n t h e y fi n all y g ot t h e ri g ht fit - s h e w as b asi c all y f a mil y. S h e w e nt o n f a mil y 
v a c ati o ns wit h t h e m. C ar e d f or t h e sist er A N D L u k e.  
 
 
E A R L Y SI G N S  
- w as n’t hitti n g mil est o n es  
- iss u es wit h t e xt ur e of fo o d  
- n o g est ur al c o m m u ni c ati o n  
- p arti ci p at e d i n l ots of e xtr a c urri c ul ars - as t h e y n oti c e d g a ps i n his d e v el o p m e nt, t h e y a v ail e d of 
m or e c o m m u nit y s er vi c es t o tr y t o h el p b uil d u p o n g a ps or d el a ys  
 
S E R VI C E S  
-st art e d pri v at e O T a n d s p e e c h      
- h a d s p e e c h  a n d O T c o m e t o h o us e, w hi c h is e v e n m or e e x p e nsi v e, b ut l ess w ait ti m e a g ai n  
- st art e d at d a y c ar e - b ut e n d e d u p g etti n g p ull e d - di d n’t li k e t h e f o c us t h at w as p ut o n his A S D - 
w a nt e d L u k e t o b e tr e at e d m or e “ n or m al ”  
- s a w a ps y c h ol o gist f or c hil d a n d f or p ar e nt  
 
W AI T TI M E S  
- first i n w aiti n g f or pri v at e- n ot t h at l o n g  
 - c o ul d s p e e d it u p e v e n m or e b y p a yi n g f or t h e m t o c o m e i nt o t h e h o m e  
- o n c e di a g n os e d, V E R Y LI T T L E w ait ti m es - w as s u p p os e d t o b e 1 8 m o nt hs, t h e y g ot i n aft er 6 
w e e ks  
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- l ost 1. 5 y e ars w orth of A B A w aiti n g t o g et a di a g n osis  
 

-! W L t o s e e ps y c h ol o gist is 2. 5 y e ars !!! N e e d t o g o pri v at e - a n xi et y att a c ks n e e d t o b e 
a d dr ess e d  

-! A n O B VI O U S b arri er - all t hr o u g h o ut t h e b e gi n ni n g.  
o ! D el a y e d di a g n osis, t h er a p y, s u p p ort et c  

 
A D V O C A TI N G  
- w as a b o ut t o g et p us h e d o ut t h e d o or a g ai n, a n d P atri ci a tri g g er e d a m elt d o w n i n L u k e  
“ A n d w e w er e g etti n g r e a d y t o b e p us h e d o ut t h e d o or a g ai n t o b e h o n est a n d, I k n e w a l ot of his 
a n xi et y tri g g ers , s o I ki n d of, pr o v o k e d hi m, H e h a d a c o m pl et e m elt d o w n at t h e d e v el o p m e nt al 
p e di atri ci a ns’ offi c e, t o w hi c h ti m e s h e f elt t h at t h at ti m e it w as a g o o d ti m e t o h a v e hi m 
ass ess e d. ”  
- t y p e of p ar e nts t h at w h e n h e c o ul d n’t s p e a k, w e s p o k e of hi m.  
- p a p er w or k str u g gl e t o g et a t h er a pist st art e d w or ki n g wit h L u k e - P atri ci a t hr e at e n e d t o sit a n d 
c all t h e n e ws i n or d er t o s h ar e h er st or y a n d a d v o c at e f or h er c hil d t o g et w h at w as n e e d e d d o n e  
 “I w o ul d n e v er c o nsi d er m ys elf a c o nfr o nt ati o n al p ers o n, or, a b ull y t o g et m y w a y. B ut 
y o u g ott a b e t h os e t hi n gs t o g et t h e j o b d o n e. ”  
 
-“ Sitt i n g o n t h e si d eli n es, y o u’r e n ot g etti n g a n y w h er e. Ri g ht ?! ” 
 
C O M O R BI DI TI E S  
A n xi et y  
- L u k e h as a n xi et y tri g g ers - l e d t o t h e i niti al ass ess m e nt f or di a g n osis of A S D 
- bi g g est iss u es t o o v er c o m e p ert ai n e d t o L u k e’s a n xi et y  
- c hil d’s a n xi et y m a nif est e d i n a p h ysi c al f or m - w as a g gr essi v e t o m o m - str ess c a us e d e arl y 
d eli v er y o n s e c o n d c hil d  
- L u k e c a n n o w t al k t hr o u g h his a n xi et y  
- P atri ci a att e n d e d c o nf er e n c es t o l e ar n a b o ut u n d erst a n di n g a n d d e ali n g wit h L u k e’s a n xi et y.  
-t h e o nl y t hi n g h e still str u g gl es wit h is a n xi et y 
-w h e n h e g ets si c k, h e g ets m or e a n xi o us, a n d c a n’t h a n dl e it as w ell  
-b ull yi n g i n s c h o ol bri n gs o ut a n xi et y als o  
-m ost a n xi et y att a c ks ar e i n pri v at e of o w n h o m e  
 
H e a ri n g l oss  
- 3 0 % l oss - n o w o n d er h e w as a n xi o us  
 
E M O TI O N S  
- R eli e v e d  - b ut a n gr y a b o ut di a g n osis (t o o k t o o l o n g)  
-st r essf ul - s etti n g u p A B A  
- o v e r w h el m e d  f or m c o nst a nt visit ors i nt o y o ur h o m e ( S e ni or t h er a pist, h o m e t h er a pist, s p e e c h, 
O T, ps y c h ol o gist)  
- d es p e r ati o n  - t o g et a di a g n osis 
- s a d ( c r yi n g) - w h e n t al ki n g a b o ut L u k e b ei n g p h ysi c al  
-g uilt - c arri e d h u g e g uilt - q u esti o n e d h er a cti o ns d uri n g pr e g n a n c y et c  
 - v er y si c k d uri n g s e c o n d c hil ds pr e g n a n c y, s o Ni c h ol as w as i n a pl a y p e n a l ot ( cr yi n g h er e 
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a g ai n)  
          - g uilt di d n’t e xist j ust f or t h e c hil d wit h A S D - b e c a us e s o m u c h f o c us o n t h e c hil d wit h 
A S D, t h e ot h er si bli n g l e ar ni n g dis a bilit y w as miss e d  
        - “t h er e’s a g uilt c o m p o n e nt t o t h at. B e c a us e y o u’r e s o c o ns u m e d b y t h e n e e ds of t h e s p e ci al 
n e e ds c hil d. T h at s o m eti m es t h e t y pi c al c hil d c a n g et l ost. ”  
      - f e el li k e a n e gl e ctf ul m o m 
 
-f r ust r ati o n- “l osi n g m ar bl es ” wit h t h e l a c k of c o or di n ati o n of i nf or m ati o n  
 - als o fr ustr at e d o v er t h e f a ct t h e y l ost 1. 5 y e ars of t h er a p y w hil e w aiti n g t o g e t i n t o g et a 
di a g n osis  
 
 - als o g et fr ustr at e d wit h t h e p e o pl e t h at s a y h e w as mis di a g n os e d - h e w as n’t 
mis di a g n os e d, h e w or k e d h ar d t o g et w h er e h e is wit h his t h er a p y  
 
DI A G N O SI S  
- t o o k a y e ar a n d a h alf- w a y t o o l o n g  
- d el a y e d di a g n osis m e a nt p a yi n g f or o w n s er vi c es o ut of p o c k et  
- t ol d f a mil y ri g ht a w a y 
 - w as h ar d er t o t ell fri e n ds  
  - P atri ci a w a nt e d L u k e t o b e tr e at e d as L u k e, n ot as a c hil d wit h A S D - s o t h e y 
d e ci d e d a g ai nst (still t o t his d a y,) n ot t elli n g s o m e fri e n ds  
 
S U P P O R T  
- dis or g a ni z ati o n u p o n  o ns et of di a g n osis  
- n o s u p p ort f or t h e H U G E a m o u nt of i nf or m ati o n b ei n g t hr o w n at t h e m  
- l a c k of c o or di n ati o n of i nf or m ati o n b et w e e n t h e h e alt h c ar e a n d c o m m u nit y s er vi c e pr o vi d ers 
- o n c e di a g n os e d, p ar e nt s u p p ort gr o u p b e c a m e a g o o d pl a c e f or l e ar ni n g o f o p p ort u niti es a n d 
i d e a 
 
A B A  
- str essf ul - hiri n g y o ur o w n t h er a pist  
- first t h er a pist di d n’t fit 
 - c a us e d a l ot of a n xi et y - hiri n g, firi n g  
- g e n er all y diffi c ult t o k e e p h o m e t h er a pists  
- pr o gr a m w or k e d r e all y w ell f or L u k e - st art e d s c h o ol l ess t h a n t w o y e ars l at er as a “t y pi c al littl e 
b o y ”  
- di d n’t us e b asi c A B A pr o gr a m - s e ni or t h er a pist a d o pt e d o n e f or m t h e st at es ( u n b e k n o w n c e d t o 
t h e h e alt h a ut h oriti es) 
 - c hil d fl o uris h e d i n t his pr o gr a m  
- k e y i n t h e s u c c ess of t his pr o gr a m w as c o nsist e n c y fr o m E V E R Y O N E i n v ol v e d  
-o n c e L u k e t ur n e d 6, h e h a t h e o p p ort u nit y t o a v ail of A B A u ntil h e w as 8, b ut p ar e nts d e cli n e d 
b e c a us e L u k e w as d oi n g s o w ell  
- first t h er a pist w as hir e d wit hi n a m o nt h of di a g n osis ( n ot t o o b a d of a w ait ti m e) 
- b ut t o o k 4 m o nt hs t o fi n d a t h er a pist t h at a ct u all y fit wit h c hil d a n d f a mil y ( B A R RI E R)  

-! All as a r es ult of “r e dt a p e ”  
-b asi c A B A w o ul d n ot h a v e w or k e d f or h er c hil d  
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 - n e e d t h e m or e d et ail ori e nt e d br e a k d o w n fr o m t h e St at es  
  - t his w as n’t off er e d b y t h e pr o vi n ci al h e alt h c ar e- b ut t h e  s e ni or t h er a pist w e nt a b o v e 
a n d b e y o n d a n d m a d e it h a p p e n  
- hi g hl y r e c o m m e n d A B A - b ut it’s n ot f or e v er y o n e  
- n e g ati v e as p e cts of A B A - us e d t o a 1 o n 1 s etti n g - c a n’t r e all y a p pl y t h eir s kills i n “r e al lif e ” 
e n vir o n m e nt or wit h ot h er p e o pl e ar o u n d  
 - str u g gl e w h e n t h e y h a v e t o b e i n a cl assr o o m wit h ot h ers t o l e ar n a n d a p pl y s kills  
-A B A is N O T f or e v er y o n e  
 
FI N A N CI A L  
- h a d t o s h ell o ut m o n e y f or pri v at e b e c a us e c o ul d n’t g et a di a g n osis  
- t h e d o u bl e t h e s al ar y of t h e A B A t h er a pist t o h el p tr y t o fi n d a g o o d r eli a bl e o n e 
- t o u g h- tr yi n g t o g et t h e b est s er vi c es wit h t h e m e a ns t h e y h a d 
- b ei n g a bl e t o aff or d t o att e n d t h e G e n e v a c o nf er e n c e  
-r e all y f e el f or t h e f a mili es t h at c a n’t aff or d t h e c o u ntl ess ass o ci at e d c osts 
 
 
F A MI L Y  
- t a k es t oll o n f a mil y (i m m e di at e a n d e xt e n d e d)  
- f a mil y w as n’t s u p p orti v e ori gi n all y. T h o u g ht t h at P atri ci a h a d iss u es ( n ot s ur e i t his w as 
b e c a us e of b ei n g as h a m e d, or j ust d o u bti n g t h e i d e a)  
 - c a us e d m or e str ess - a n d P atri ci a h a d t o st art s e ei n g a ps y c h ol o gist  
- at o n e p oi nt h er h us b a n d w as n’t s u p p orti v e - a n d f or t h e s a k e of L u k e, a n d his n e e d f or s u p p ort 
a n d c o nsist e n c y, P atri ci a t ol d h er h us b a n d h e c o ul d g o  
 - e v e nt u all y c a m e ar o u n d, b ut still s o m e pr o gr a ms h e di d n ot w a nt a n y p art i n  
- a g gr essi v e b e h a vi o urs fr o m L u k e w er e als o v er y h ar d o n f a mil y  
- n o s u p p ort o n h us b a n ds si d e  
- h er p ar e nts w or k e d - littl e s u p p ort 
 

-! Sist er of t h e c hil d wit h A S D pl a y e d a si g nifi c a nt r ol e i n t h e t h er a p y of t h e c hil d 
wit h A S D. H el p e d L u k e l e ar n t o t a k e t ur ns, s h ar e, list e n et c - j ust as a b u d d y i n 
g e n er al  

-! Si st er w as s o ci al b utt erfl y w hi c h h el p e d hi m i nt er a ct s o ci all y  
-! Sist er is a m a zi n g at r e -dir e cti o n ( wit h o ut e v e n k n o wi n g it) - h el ps n a vi g at e 

a n xi et y  
o ! Eff e cts o n t h e sist er - “l eft o ut c hil d ” - a n d miss e d o ut o n a l ot of 

o p p ort u niti es s h e w o ul d h a v e pr o b a bl y n or m a ll y h a d if t h e y h a d n’t 
n e e d e d t o b e s o d e di c at e d a n d s e nsiti v e t o t h e c hil d wit h A S D  

 
E D U C A TI O N  
- P atri ci a h a d a n u n d er gr a d i n Ki n es - h el p e d h er n oti c e e arl y si g ns  
 - als o h el p e d h er t o k n o w t h at t h e b asi c A B A w as n ot g oi n g t o w or k f or h er c hil d - w or k e d 
wi t h s e ni or t h er a pist t o a c c o m m o d at e t h e A B A pr o gr a m t o b e m or e s uit e d t o h er c hil d 
- r e a c h e d o ut t o a p ast e d u c at or as o n e of h er first br a n c h es of s u p p ort w h e n L u k e w as di a g n os e d  
- w e nt t o t h e G e n e v a c o nf er e n c e - t o e d u c at e h ers elf o n o p p ort u niti es a n d p ossi biliti es f or 
c hil dr e n wit h A S D  
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T Y PI C A L/ N O R M A L  
- w a nt e d h er s o n t o b e tr e at e d n or m al  
-“ I d o n’t w a nt hi m t o b e s p e ci al. I w a nt hi m t o b e j ust li k e e v er y b o d y els e ” - i n r ef er e n c e t o his 
d a y c ar e e x p eri e n c e  
- pl a c e d L u k e i n as m a n y “t y pi c al pr o gr a ms ” as p oss i bl e ( s wi m mi n g, m usi c et c) 
 “ O ur g o al w as w e w a nt e d hi m t o r ol e m o d el t y pi c al c hil dr e n. ”  
- o n c e L u k e w as d oi n g s o w ell ( A g e 6) t h e y st o p p e d A B A s o t h at h e di d n’t h a v e t o miss o ut o n 
s o m e of t h e t y pi c al s o ci al t hi n gs o c c urri n g aft er s c h o ols w h e n h e w o ul d n or m all y b e d oi n g A B A  
- Att e n d e d t h e Y pr o gr a m - h o m e t h er a pist w o ul d g o wit h hi m … b ut t h e y di d t h e pr o gr a m cr e at e d 
b y t h e Y  
-“ L e ar ni n g t o t a k e t ur ns … a n d b e a ki d ”  
-w a nt e d hi m tr e at e d t y pi c all y i n s c h o ols - di d n’t w a nt st u d e nt assist a nts u nl ess it w as ct u all y  
n e c ess ar y  
-n e v er w a nt e d l u k e’s di a g n osis t o b e a cr ut c h  
- s o ci al e x p eri e n c es ai d e d b y att e n di n g diff er e nt e v e nts: g olf c a m ps wit h t y pi c al ki ds  
 
C O PI N G  
- p ar e nt s u p p ort gr o u ps - e xtr e m el y h el pf ul  
- h a d f a cilit at ors f or t h e s u p p ort m e eti n gs  
a v ail e d of li br ar y a n d s o ci al st or y b o ar ds fr o m t h e c o m m u nit y s o ci et y f or a utis m  
-at t h e a g e t h e c hil d is c urr e ntl y at, h e is a bl e t o fi n d t h e p ositi v e i n sit u ati o ns - h el ps e v er y o n e 
wit h c o pi n g  
 
S C H O O L S Y S T E M  

-! W a nt e d t o h ol d hi m b a c k a y e ar - b ut m o m w as e n c o ur a g e d t o l et hi m att e n d wit h 
his p e ers  

-! H e str u g gl e d f or mi n g s o ci al b o n ds, b ut a c a d e mi c all y t hri v e d  
o ! Es p e ci all y wit h b o ys - e asi er wit h girls  

! ! B e c a us e of h e ari n g l oss - c o ul d n’t pl a y c o nt a ct s p orts  
-! S m all cl ass si z es h el p e d  
-! G o o d c o m m u ni c ati o n t hr o u g h t h e s c h o ols a n d wit h t h e  t e a c h ers –  b ut al w a ys 

i ntr o d u c es h ers elf t o t h e t e a c h er at t h e b e gi n ni n g of e a c h y e ar 
-! T hri v es a c a d e mi c all y  
-! O n e y e ar t h e y tri e d t o gi v e hi m a S A a n d it w as r e v e al e d l at er t h at it w as n’t f or 

L u k e, b ut r at h er it w as b e c a us e t h er e w er e a l ot of ki ds wit h b e h a vi or al iss u es i n 
t h e cl ass 

o ! P atri ci a d e ni e d t his, n ot o nl y b e c a us e it w as wr o n g, b ut b e c a us e it pl a c e d 
a s c arl et l ett er o n h er c hil d f or n o r e as o n  

-! B U L L YI N G - is a h u g e iss u e i n s c h o ol- w hi c h e v o k es a n xi et y  
-! F elt s c h o ols h a v e vi cti mi z e d h er s o n b e c a us e of his di a g n osis  
-! S o m e t e a c h ers w er e gr e at, s o m e w er e a wf ul - r e alit y of s c h o ol s yst e m 
-! D o es n’t s p e cifi c all y gr a vit at e t o w ar ds ki ds wit h A S D - d o es n’t h a n g o ut wit h c o ol 

ki ds, or t h e o n es t h at n o b o d y li k es - h e’s i n t h e mi d dl e  
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W O R K  
-! H a d t o q uit h er j o b t o b e h o m e f or  t h er a p y 

o ! H A R D - c a us es o n e t o r efl e ct o n s elf w ort h a n d s u c c ess - N O R E G R E T S  
 
R E C O M M E N D A TI O N S  

-! M o ms - tr ust y o ur g ut 
o ! A d v o c at e!!!! - b eli e v e t h at Y O U ar e t h e e x p ert i n y o ur c hil d  
o ! T a k e i nt o c o nsi d er ati o n t h e a d vis e of e x p erts, b ut tr ust y o ur o w n e x p ertis e 

m or e  
! ! “ B eli e v e w h at y o u w a nt t o b eli e v e. Tr y w h at, Tr y w h at e v er y o u c a n 

tr y ” 
-! E d u c at o rs/ S e r vi c e P r o vi d e rs - LI S T E N M O R E  

o ! “I t hi n k t h er e’s a r e al l a c k of list e ni n g c o m p o n e nt. T h er e’s d efi nit el y a 
l a c k of c o m p assi o n. ” 

-! I n cl usi o n - n ot A L W A Y S  a g o o d t hi n g. –  e v er y c hil d  is diff er e nt, a n d it d e p e n ds 
w h at is b est f or e a c h s p e cifi c c hil d.  

o ! “ Li k e fi y o u w a nt t o m e et his n e e ds, is t h at t h e ri g ht e n vir o n m e nt f or hi m 
t o b e i n ? Li k e I s ai d, I’ m all f or i n cl usi o n, b ut I t hi n k t h er e ar e e x c e pti o ns 

 
T E C H N O L O G Y  

-! L u k e is o bs ess e d wit h  t e c h n ol o g y, a n d w o ul d li v e o n it if h e c o ul d 
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4 _ 2 _ 0 2 0 _ 1 ( P ar e nt: Jill a n d  S o n: M ar k us)  
 
E A R L Y SI G N S  

-! F uss y b a b y ri g ht fr o m b e gi n ni n g - 
-! Li mit e d s p e e c h  
-! Alt h o u g h s er vi c e pr o vi d ers di d n’t t hi n k i n t h e b e gi n ni n g - m ot h er k n e w c hil d h a d A S D  
-! A f a mil y m e m b er h a d m e nti o n e d A S D b ei n g i n t h e f a mil y - a n d t h at’s w h at pl a nt e d t h e 

s e e d w h e n s h e st art e d n oti ci n g a b n or m al b e h a vi or  
-! Di d n’t s e e m t o b e e x hi biti n g “ t y pi c al ” b e h a vi ors - b ut t his c a n s o m eti m es b e c h al k e d u p 

t o a g e ( t h e y’r e j ust y o u n g) A N D h e’s a littl e b o y s o h e “ d e v el o ps sl o w er ”  
 
S E R VI C E P R O VI D E R S  

-! P e di atri ci a n - w as b ei n g f oll o w e d f or s o m et hi n g c o m pl et el y u nr el at e d  
o ! M ot h er i n q uir e d t o t h e p e d at t his p oi nt R E: A S D, b ut p e di atri ci a n di d n ot t hi n k 

t h at t h at w as t h e c as e 
o ! W as i niti all y “r eli e v e d ” b y t h e d o c n ot t hi n ki n g s o - b ut t his w as t e m p or ar y as Jill 

w as c o nfi d e nt t h at M ar k us h a d A S D  
o ! H a d hi m w aitlist e d f or s p e e c h b y t h e ti m e Jill r et ur n e d, a n d a gr e e d t o w aitlist hi m 

f or t h e r e m ai n d er of t h e A S D s er vi c es 
-! T w o y e ars b et w e e n g etti n g p e d o n b o ar d, a n d s e ei n g d e v el o p p e d  
-! D e v el o p m e nt al p e di atri ci a n - o n c e Jill fi n all y g ot i n wit h M ar k us t o s e e t h e m, t h e y 

c o m pl et el y a gr e e d wit h A S D, a n d di d n’t e v e n g o t hr o u g h t h e A S D t esti n g  
-! S e ni or T h er a pist - g o o d r el ati o ns hi p  

 
DI A G N O SI S  

-! D o c di d n ot t hi n k at first t h at it w as A S D - d el a y i n di a g n osis  
-! T h e n h a d t o w ait o n w aitlist t o s e e d e v el o p m e nt al p e d t o g et a di a g n osis  

o ! T o o k a y e ar t o g et t h e di a g n osis  
-! W as di a g n os e d at a g e 3 y e ars, 4 m o nt hs  

 
E M O TI O N S  
Fr ustr ati o n - wit h p e di atri ci a n w h o di d n’t t hi n k it w as A S D  
Gr at ef ul - a b o ut t h e i m p a ct t h e s p e ci ali z e d D a y C ar e h as h a d o n b ot h Jill a n d M ar k us  
W orr y - a b o ut s e n di n g hi m t o a r e g ul ar s c h o ol  

-! W orri e d a b o ut t h e s u p p ort h e will r e c ei v e  
-! H o w m u c h tr ai ni n g d o t h es e s u p p ort w or k ers h a v e i n s c h o ols ?  

G uilt - w h y d o es m y c hil d h a v e A S D ? W h at c o ul d I h a v e d o n e diff er e ntl y - b ut c a n’t f o c us o n t his 
e v er y d a y  
 
W AI T TI M E S  

-! W aitlist f or s p e e c h  
o ! Di d pri v at e s p e e c h i n t h e m e a nti m e  
o ! W as i n i n l ess t h a n a y e ar  

-! W aitlist f or d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n -  
o ! W ait e d a y e ar f or di a g n osis !  

-! W aitlist f or O T  
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S E R VI C E S/ T H E R A PI E S  

-! S p e e c h  
o ! S er vi c es at t h e h os pit al h a v e b e e n r e all y g o o d f or t his  

-! O T  
-! Tri e d m usi c t h er a p y - b ut w as n’t a g o o d fit f or M ar k us  
-! M ar k us is v er y a cti v e s o n e e ds t o b e i n a cti v e a cti viti es  
-! G y m n asti cs - cl ass f or c hil dr e n wit h A S D  
-! D a y C ar e (s p e cifi c  f or c hil dr e n wit h s p e ci al n e e ds or s p e ci al cir c u mst a n c e 
-! A B A  
-! S wi m mi n g t hr o u g h t h e l o c al A utis m S o ci et y  
-! A v ail e d of dir e ct h o m e s er vi c es P RI O R t o t h e di a g n osis  
-! I n q uir e d t o d e v el o p p e d a b o ut alt er n ati v e s er vi c es- s h e off er e d n ot hi n g  

o ! E v e n t h o u g h f a mil y w as willi n g t o tr a v el et c  
 
A B A  

-! H as b e e n a d efi nit e b arri er/ c h all e n g e  
-! Is c urr e ntl y o n 4t h t h er a pist i n a y e ar 

o ! S o m e g o b a c k t o s c h o ol  
o ! S o m e j ust d o n’t w or k  

-! R e all y h ar d t o hir e all t h es e t h er a pists w hil e d e ali n g a n d c o pi n g wit h t h e r e alit y of t h e 
di a g n osis  

-! D o n’t  mi n d p e o pl e c o mi n g i nt o t h eir h o m e - w hi c h is a h u g e b o n us wit h t his t h er a p y - as 
t his c o ul d b e e xtr e m el y str essf ul t o p e o pl e w h o d o n’t li k e p e o pl e i n t h eir s p a c e 

-! Dir e ct h o m e s er vi c es t h er a pist t ur n e d i nt o t h eir A B A s e ni or t h er a pist ( v er y l u c k y)  
-! Hiri n g t h e t h er a pists, a n d t h e A B A pr o c ess is w h er e Jill f e els t h er e h as b e e n a l a c k of 

s u p p ort, a n d a g a p  
-! S o m eti m es y o u d o u bt t h e pr o c ess of A B A - b ut t h e n y o u s e e its g ai ns i n c ert ai n a cti viti es 

a n d s u c c ess es t h e c hil d h as  
o ! Pr o gr ess f or M ar k us w as sl o w at first, b ut h e is n o w g etti n g m or e g ai ns, a n d as 

s u c h, Jill f e els b ett er a b o ut t h e A B A pr o gr a m  
-! If a p ar e nt c a n’t aff or d t o gi v e u p w or k, or aff or d t o p a y f or c hil d c ar e-t h e c hil d miss es o ut 

o n t h e o p p ort u nit y t o a v ail of A B A - r e all y s a d a n d “ wr o n g ” 
 
F A CI LI T A T O R S  

-! G o o d s p e e c h s er vi c es at t h e h os pit al  
-! D e v el o p m e nt al p e di atri ci a n w as v er y g o o d a n d s u p p orti v e  
-! D a y C ar e h a d i n cr e di bl e s u p p ort f or M ar k us, a n d f or Jill  
-! A p p e ars t o b e g o o d c o or di n ati o n of c ar e b et w e e n m e di c al s er vi c e pr o vi d ers  
-! H os pit al t e a m: s p e e c h a n d O T - off er f a nt asti c s er vi c es 

o ! Off er e d s o m u c h s u p p ort a n d a d vi c e f or i n h o m e c ar e, n ot j ust at his a p p oi nt m e nts  
! ! Off er t h e t o ols n e e d e d t o a p pl y it at h o m e a n d i n r e al lif e  

-! P u bli c is b e c o mi n g m or e a w ar e of A utis m  
 
F A MI L Y  

-! Di d n’t l e a n o n f a mil y ri g ht a w a y - m or e c o ns er v ati v e  
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o ! B ut w h e n o p e ni n g u p t o f a mil y, t h e y w er e all s u p p orti v e  
-! T ol d h er p art n er, b ut h e di d n’t b eli e v e t h at M ar k us w as a utisti c  

o ! B ut e v e nt u all y w as s u p p orti v e  
-! M ar k us a hs a y o u n g er sist er - w h o e nj o ys hi m, b ut h e is n’t r e all y i nt o h er  

o ! B ut h a vi n g a sist e r is g o o d f or hi m- i n v a d es his s p a c e a littl e 
-! G ot pr e g n a nt wit h s e c o n d c hil d b ef or e a f or m al di a g n osis w as r e c ei v e d - w o n’t h a v e a n y 

m or e c hil dr e n n o w  
 
S U P P O R T  

-! Di d n’t a v ail of a n yt hi n g t hr o u g h t h e l o c al s o ci eti es  
-! F elt v er y s u p p ort e d b y t h e D a y C ar e t h at M ar k us att e n d e d  

o ! St art e d a s u p p ort gr o u p t h er e f or p ar e nts  
o ! E v e n aft er c hil d is n o l o n g er at d a y c ar e, p ar e nts c a n att e n d a n d a v ail of t h e 

s u p p ort gr o u ps  
-! F e els l u c k y t o h a v e a l ot of s u p p ort t hr o u g h h er o w n j o ur n e y  
-! W h e n M ar k us w as di a g n os e d b y t h e d e v el o p p e d, Jill w as pr o vi d e d a n “ A utis m S er vi c es 

List ” b y a s o ci al w or k er w h o h el ps w al k y o u t hr o u g h s o m e of y o ur o pti o ns  
 
D A Y C A R E ( E D U C A TI O N)  

-! Ori gi n all y h a d pl a c e d M ar k us i n a “r e g ul ar ” d a y c ar e - w h er e it b e c a m e s o e vi d e nt t o t h e m 
t h at h e w as a utisti c 

o ! Ori gi n al d a y c ar e r ef err e d hi m t o “ S p e ci ali z e d d a y c ar e ”  
! ! H a d t o u n d er g o a n a p pli c ati o n/i nt er vi e w a n d h o m e visit pr o c ess - b ut 

l u c kil y, t h e y w er e c h os e n 
-! I n cr e di bl y a m o u nt of s u p p ort t hr o u g h t his s p e ci ali z e d d a y c ar e 
-! O n c e a c c e pt e d i nt o t h e s p e ci ali z e d d a y c ar e, t h er e w as n o pr o c ess of a p pl yi n g f or ot h er 

s u p p ort - it’s alr e a d y t h er e f or y o ur c hil d 
-! Ki ds a c c e pt e d i nt o t h e s p e ci ali z e d d a y c ar e at a g e 2 a n d c a n a v ail of t h e s er vi c es u ntil 

t h e y ar e s c h o ol a g e d. 
-! M ar k us is a b o ut t o st art r e g ul ar s c h o ol i n S e pt –  n er v o us a b o ut t h e s u p p ort h e will r e c ei v e  

o ! Sli g htl y c o n c er n e d t o t h e q u alifi c ati o ns of t h e s u p p ort w or k ers wit hi n t h e s c h o ol  
! ! D o t h e y k n o w a b o ut A S D ?  

-! G ui d a n c e c o u ns ell or of s c h o ol is a c c essi bl e - t h e y’r e n ot g oi n g t o g o l o o ki n g t o t al k t o 
y o u, b ut will t al k if t h e p ar e nt s e e ks  it o ut 

-! N o O T’s wit hi n t h e s c h o ol - b ut r e c o m m e n d ati o ns c a n b e m a d e t hr o u g h t h e p ar e nt, a n d 
t h e p ar e nt c a n c o m m u ni c at e it t o t h e s c h o ols 

-! “I f e el li k e I’ m g o n n a f a c e t h e bi g g est c h all e n g e n o w, wit h t h e s c h o ol s yst e m. I f e el li k e 
it’s g o n n a b e a h u g e c h all e n ge. ”  

o ! W orri e d a b o ut d e cr e as e d s u p p ort, a n d n ot h a vi n g as g o o d of a t e a m as w h at t h e y 
c urr e ntl y h a v e  

 
B A R RI E R  

-! L e n gt h of ti m e it t o o k t o g et a di a g n osis  
-! Li mit e d s p a c e i n s p e ci ali z e d d a y c ar e  
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-! I n t h e r e g ul ar d a y c ar e- c hil d h a d t o b e ass ess e d a n d s e e w h at t y p es of s u p p ort w er e 
n e e d e d - t h e n t h e y w o ul d n e e d t o a p pl y f or t h e m- n o g u ar a nt e e t h e y w o ul d r e c ei v e t h e 
s u p p ort  

-! c o n c er n e d t o t h e q u alifi c ati o ns of t h e s u p p ort w or k ers wit hi n t h e s c h o ol  
o ! D o t h e y k n o w m u c h a b o ut A S D ?  

-! A B A  
o ! Hiri n g t h e t h er a pists, a n d t h e A B A pr o c ess  is w h er e Jill f e els t h er e h as b e e n a l a c k 

of s u p p ort, a n d a g a p  
! ! B eli e v es t his pr o c ess c o ul d b e m a d e e asi er o n p ar e nts   

-! Bi g g est b arri er: A S D its elf  
o ! Tr yi n g t o m a k e y o ur c hil d h a p p y a n d c o mf ort a bl e  

-! S o m eti m es f e eli n g li k e y o u n e e d t o j ustif y b e h a vi or of t h e c hil d t o ot h er p e o pl e  
 
R E C O M M E N D A TI O N S  

-! G o v er n m e nt - p a y t h e A B A t h er a pists m or e - e nti c e a n d m oti v at e t h er a pists t o st a y l o n g er  
-! F a mil y - s u p p ort e a c h ot h er  

o ! t al k m or e a b o ut t h e h o m e lif e, a n d p ers o n all y w h at it’s li k e t o h a v e a c hil d wit h 
A S D - w hi c h n o b o d y els e u n d erst a n ds  

! ! “I h a d t o bri n g hi m t o t h e gr o c er y st or e a n d h e m elt e d d o w n a n d t h e n I 
m elt e d d o w n ”  

• ! p e o pl e d o n’t g et t his - s o it’s i m p ort a nt t o t al k a b o ut it a m o n gst 
y o ur f a mil y t o pr o vi d e y o urs elf s o m e s u p p ort  

-! W ait ti m es - t h e ti m e w aiti n g f or a di a g n osis n e e ds t o b e r e d u c e d or eli mi n at e d 
o ! O n c e a p ar e nt s us p e cts it, t h er e N E E D S t o b e i m m e di at e s er vi c es  

 
W O R K  

-! Jill is c urr e ntl y o n a l e a v e of a bs e n c e fr o m w or k b e c a us e of t h e d e m a n ds of h a vi n g a 
c hil d wit h A S D  

o ! D o es n’t mi n d it - p r ef ers t o b e h o m e wit h h er c hil d t h a n t o p a y s o m e o n e els e t o b e 
h o m e wit h hi m  

-! W or ks f or a bi g c o m p a n y - s o  l o n g er sti nts i n t er ms of a bs e n c e is e asi er t o a p pl y f or  
 
FI N A N CI A L  

-! H a vi n g a c hil d wit h A S D is fi n a n ci all y dr ai ni n g.  
o ! T h e pri v at e s er vi c es if n e c ess a r y 
o ! L e a vi n g w or k  
o ! R e d u ci n g h o urs at w or k  
o ! P a yi n g f or b a b ysitt ers  

-! Fi n a n ci al diffi c ulti es oft e n l e a d t o r el ati o ns hi p diffi c ulti es  
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4 _ 2 _ 0 5 0 _ 1 : M a d el ei n e ( Gr a n d o n: T h e o)  
 
E A R L Y SI G N S  

-! L a c k of s o ci al c u es  
-! S e e m e d diff er e nt t h a n ot h er c hil dr e n  

 
DI A G N O SI S  

-! W e nt  t o s e v er al d o ct ors a n d n e v er g ot t h e a ns w er s h e w as l o o ki n g f or 
-! H a d t o g et r ef err e d t o a n Ur b a n c e ntr e  
-! Aft er s e ei n g s e v er al d o ct ors i n t h e ur b a n c e nt er, h e w as di a g n os e d t o b e o n t h e s p e ctr u m  
-! T o o k a c o u pl e of y e ars t o g et t h e di a g n osis  

 
R U R A L S E T TI N G  

-! N ot m a n y s er vi c es a v ail a bl e t o S e a n  
-! Tri e d p arti ci p ati n g i n pr o gr a ms f or ki ds wit h s p e ci al n e e ds, b ut d u e t o t h e s m all 

p o p ul ati o n a n d li mit e d o p p ort u nit y, t h e o nl y pr o gr a m a v ail a bl e c o nsist e d of m ostl y 
c hil dr e n w h o w er e m u c h m or e s e v er e t h e n S e a n - s o h e st o p p e d  g oi n g ( B A R RI E R)  

-! N o c o m m u nit y s u p p orts or s er vi c es off er e d i n s m all ar e a  
 
A D V O C A C Y  

-! M ot h er w o ul d n’t sit ar o u n d a n d w ait - s h e w o ul d i nsist u ntil e v er yt hi n g is i n or d er  
 
E M O TI O N S  

-! R eli ef - di a g n osis off er e d r eli ef  
o ! “ w h e n y o u h a v e a di a g n osis, t h e n y o u k n o w, w h a t t h e c h all e n g es ar e g o n n a b e, 

a n d y o u k n o w, t h e n y o u c a n st art t o b e gi n r e a di n g u p o n it a n d y o u k n o w w h at t o 
e x p e ct a n d y o u c a n w or k o n it ”  

-! Pit y - o n c e di a g n os e d, b e c a us e y o u f e el s o b a d f or t h e c hil d  
-! S a d  –  w h e n t h e c hil d wit h A S D g ets us e d b y ot h er c hil d r e n 

 
S E R VI C E P R O VI D E R S  
D o ct ors - di a g n os e d hi m  
Ps y c h ol o gist - f or pri v at e c o u ns elli n g 
 
S C H O O L  

-! w as off er e d s o m e s u p p ort i n pri m ar y s c h o ol, b ut n ot el e m e nt ar y , j u ni or hi g h or hi g h 
s c h o ol  

-! n ot e n o u g h c o u ns ell ors i n s c h o ol ( B A R RI E R T O A C C E S SI N G C A R E)  
-! t h e littl e s u p p ort pr o vi d e d i n t h e s c h o ols c a n b e vi e w e d t w o w a ys:  

o ! 1) p ositi v el y - f or c e d hi m t o c o p e o n his o w n 
o ! 2) n e g ati v el y - pr o b a bl y c o ul d h a v e b e e n b e e n pr o vi d e d s o m e s u p p ort a n d 

g ui d a n c e i n n a vi g ati n g a n d fitti n g i nt o s o ci al sit u ati o ns  
-! g o o d t e a c h ers h el p e d wit h s o ci all y i m m ersi n g hi m  

o ! als o h el p e d wit h t h e tr a nsiti o n b et w e e n s c h o ols  
-! str u g gl e wit h pri n ci p al  

o ! w as n’t a c c e pti n g of t h e di a g n osis of A S D i n s o m e of his st u d e nts  
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-! G o es t o s c h o ol r e g ul arl y i n t h e m or ni n g - b ut t h e n l e a v es i n t h e aft er n o o n f or t ut ori n g  
-! T e a c h ers d o n ot h a v e e n o u g h tr ai ni n g i n A S D ( B A R RI E R)  

o ! A n d n ot j ust t h e t e a c h ers w h o ar e t e a c hi n g t h es e ki ds, b ut t h e assist a nts, ot h er 
t e a c h ers i n t h e s c h o ol- a n y o n e w h o mi g ht b e i nt er a cti n g wit h t h es e ki ds s h o ul d b e 
c o mf ort a bl e a n d e d u c at e d o n b ei n g a bl e t o h a n dl e  diff er e nt sit u ati o ns  

 
F A MI L Y  

-! g o o d f a mil y s u p p ort w h e n S e a n w as di a g n os e d  
-! n o d e ni al - j ust u n d erst a n di n g a n d s u p p ort of t h e di a g n osis 
-! S e a n’s sist er w as n e v er r e all y dir e ctl y i m p a ct e d at s c h o ol b e c a us e t h er e w as a bi g e n o u g h 

a g e diff er e n c e t h at t h eir s c h o oli n g n e v er r e all y o v erl a p p e d - m a d e it e asi er f or t h e sist er  
-! D e di c at e d, e d u c at e d a n d l o vi n g p ar e nt al s u p p ort is k e y i n t h e s u c c ess of a c hil d wit h A S D  

o ! S o m u c h of t h e s u c c ess is attri b ut e d t o t his  
 
S E R VI C E S  

-! N e v er a v ail e d of A B A or s p e e c h  
-! N ot a l ot of s u p p ort i n t h e m e di c al fi el d  
-! A v aili n g of pri v at e c o u ns elli n g  
-! Tri e d p arti ci p ati n g i n pr o gr a ms f or ki ds wit h s p e ci al n e e ds, b ut d u e t o t h e s m all 

p o p ul ati o n a n d li mit e d o p p ort u nit y, t h e o nl y pr o gr a m a v ail a bl e c o nsist e d of m ostl y 
c hil dr e n w h o w er e m u c h m or e s e v er e t h e n S e a n - s o h e st o p p e d g oi n g ( B A R RI E R)  

 
F U T U R E  

-! Will b e a bl e t o g et a j o b as a r es ult of f a mil y c o n n e cti o ns (s m all t o w n)  
 
C O M O R BI DI T Y  

-! Str e et a n d A n xi et y - s o ci all y –  tr yi n g t o fit i n 
 
R E C O M M E N D A TI O N S  

-! N e e ds t o b e m or e s u p p ort f or t h e p ar e nts  
o ! S O m u c h i nf o, a n d  n o w h er e t o g o t o h el p g et g ui d a n c e of h el p  

-! G o v e r n m e nt -  
o ! P ut m o n e y i nt o r es e ar c h  
o ! P ut m o n e y i nt o h a vi n g m or e p e o pl e o n t h e fl o or (s c h o ol wis e)  

-! H el p n e e ds t o b e off er e d i n t h e b e gi n ni n g - at a n e arli er a g e  
-! M or e s u p p ort f or t h e f a mil y ( n ot j ust p ar e nts) b ut s u p p ort f or t h e si bli n gs w h o h a v e t o 

a dj ust a n d g o t hr o u g h t h e pr o c ess  
-! “ w e h a v e t o h a v e m or e tr ai ni n g f or e v er y o n e, t h e w h ol e s o ci et y n e e ds … t o b e e d u c at e d. ”  

 
FI N A N C E  

-! T ut or is o ut of p o c k et - v er y e x p e nsi v e: F a mil y c a n aff or d it, b ut m ost f a mili es c o ul d n’t  
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4 _ 3 _ 0 1 4 _ 1: J a n ( O c c u p ati o n al T h er a pist)  
 
E A R L Y SI G N S  

-! S o m e o n e i n t h eir e v er y d a y lif e h as r e c o g ni z e d l a gs i n t h eir d e v el o p m e nt  
 
A C C E S S  

-! T h er e us e d t o b e a s er vi c e t h at y o u c o ul d g ai n a c c ess t o t h e O T’s wit h o ut h a vi n g t o b e 
r ef err e d t hr o u g h t h e h os pit al- t h at h as s e ns e b e e n r e m o v e d 

o ! T his is t o u g h b e c a us e s o m eti m es t h er e is a r ef us al of s er vi c e or p e o pl e j ust d o n’t 
f e el its n e c ess ar y ( a c c essi n g l ess p e o pl e) 

! ! R ef us al t o t h e s er vi c e oft e n c o m es fr o m t h e p ar e nts d e ni al  or l a c k of 
e d u c ati o n/ e x p eri e n c e  ( m a y b e it’s t h eir first c hil d a n d t h e y h a v e n o i d e a 
w h at t o l o o k f or)  

• ! “I g u ess d e ni al or l a c k of b eli ef t h at t h er e is a n a ct u al iss u e. ”  
-! P ri o rit y S e q u e n c e  

1) ! F ail ur e t o t hri v e f or a f e e di n g c o n c er n A N D  
C hil dr e n at ris k t o t h e ms el v es or ot h ers ( ki c k e d o ut of s c h o ol et c ) 

2) ! E v er y o n e els e  
* * T h es e pri orit y s e q u e n c e e xist b e c a us e its w h at h as b e e n d e e m e d t h e m ost et hi c al a p pr o a c h at 
t his ti m e * * 
 
I N T A K E P R O C E S S  
 
C urr e nt Pr o c ess  

-! V er y n e w pr o c ess  
-! Fill o ut a p ar e nt q u esti o n n air e pr o vi d e d b y a n u rsi n g c o o r di n at o r  
-! N u rs e c o o r di n at o r - will t h e n d et er mi n e w h at s er vi c es t h at p ati e nt r e q uir es (s h e is t h e 

r ef err al i nt o O T) 
o ! R ef err als o n c e t h e y g et t o O Ts ar e us u all y a c c ur at e a n d s uiti n g  

-! Ass ess m e nt ( 1 -1. 5 h o urs l o n g) -  
Ol d Pr o c ess  

-! M or e t e a m b as e d - w or k e d w ell  
 
R U R A L  
F a cilit at o r  

-! T h er e ar e n e w j o bs j ust o p e n e d u p a n d hir e d f or s p e e c h, a n d O Ts i n r u r al a r e as  
o ! j ust r e c e ntl y gr a nt e d b y t h e g o v er n m e nt aft er a n a c k n o wl e d g e m e nt of t h os e ar e as 

b ei n g s eri o usl y u n d ers er vi c e d  
 
B a r ri e r  

-! r ur al y o ut h- d o n ot g et t h e s a m e a c c ess t o r e -c h e c ks, f ol l o w u ps or a c c es i n g e n er al 
b e c a us e of pr o xi mit y t o s er vi c es  

o ! u nl ess t h es e ki ds ar e t a ki n g t h e tri ps i nt o t o w n, t h e y ar e j ust n ot g etti n g t h e 
s er vi c es  

-! t h er e ar e v er y littl e visits t o s c h o ols or d a y c ar es i n t h e ar e a t o h el p pr o vi d e e d u c ati o n, 
b e c a us e t h os e pri oriti es ar e b ar el y e v e n a c c o m plis h e d i n ur b a n c e nt ers.  
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W AI T TI M E S  

-! C urr e ntl y ar o u n d 1 8 m o nt hs  
o ! C hil dr e n us u all y g et r ef err e d b et w e e n 1 a n d 3 - s o 1 8 m o nt hs fr o m t h at ti m e is 

w h e n t h e y will g et a c c ess t o s er vi c es  
-! B ut t h es e w ait ti m es h a v e i m pr o v e d - t h ey us e d t o b e l o n g er  

 
R e c o m m e n d ati o ns  

-! E arl y i nt er v e nti o n, w o ul d h el p d e cr e as e w ait ti m es!  
 
S E R VI C E P R O VI D E R S  

-! N urs e c o or di n at or - p ar e nt q u esti o n n air es  
-! O c c u p ati o n al t h er a pist  
-! S p e e c h t h er a pist  
-! P e di atri ci a ns  
-! Ps y c h ol o gist  
-! P h ysi ot h er a p y  
-! S o ci al w or k er  

 
R e c o m m e n d ati o ns  

-! Li n k of wit h p u bli c h e alt h n u rs es  a n d c o m m u nit y h e alt h n u rs es  t o dis c uss d e v el o pi n g 
mil est o n es  

o ! T h es e ar e t h e h e alt h c ar e pr of essi o n als i nt er a cti n g wit h t h es e ki ds at a n e arl y a g e  
o ! T h e m or e e d u c at e d t h e y ar e o n w h at a n O T mi g ht b e l o o ki n g f or,  t h e e arli er 

i d e ntifi c ati o n a n d e arli er i nt er v e nti o ns c a n o c c ur 
! ! “ b ut it’s li k e if w e c o ul d w or k t o g et h er w e c o ul d h a v e a st ell ar s er vi c e, 

y o u k n o w w h at I m e a n ? ”  
 
S E R VI C E S  

-! J a n wis h es t h er e w as a w a y t o pr o vi d e a c c ess a n d s er vi c es t o c hil dr e n wit hi n t h e p eri n at al 
pr o gr a m, w h o c urr e ntl y d o n ot s h o w a n y o b vi o us si g ns of n e e d e d s er vi c e, b ut oft e n c o m e 
u p d o w n t h e r o a d  

-! Ki ds n e e d t o b e a c c essi n g s er vi c es as s o o n as t h e y r e q uir e t h e m  
o ! “If a c hil d is r ef err e d at 1 2 m o nt hs w e s h o ul d b e s e ei n g t h e m at 1 2 m o nt hs. ”  

-! R ol e of O T is f u n cti o n al g o al b as e d  
-! O T’s ar e tr yi n g t o m a k e s er vi c e m or e i n cl usi v e w hil e d e cr e asi n g w ait ti m es  
-! S e ns or y r o o ms f or O Ts t o d o t as ks a n d a n al ysis i n  
-! W h e n w or ki n g wit h ki ds w h o h a v e b e e n di a g n os e d wit h A S D, O T will s et u p a 

c o m m u nit y visit  
-! Li as e b et w e e n s o m e c o m m u nit y a g e n ci es b ut n ot oft e n t o pri v at e t h er a pi es U N L E S S t h e y 

c hil d c a n n ot g ai n a c c ess or is n ot gr a nt e d t h er a p y wit hi n t h e h os pit al  
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F a cilit at o r  
-! “ o c c u p ati o n al t h er a p y is t h er e t o s u p p ort t h eir l e ar ni n g ”  
-! “t h e t hi n gs t h at w e ar e d oi n g ar e e vi d e n c e b as e d, t h e y’r e tri e d, tr u e a n d t est e d. ”  
-! Wit hi n c hil d d e v el o p m e nt di visi o n  

o ! T h er e ar e n e w j o bs j ust o p e n e d u p a n d hir e d f or s p e e c h, a n d O Ts i n r u r al a r e as  
! ! j ust r e c e ntl y gr a nt e d b y t h e g o v er n m e nt aft er a n a c k n o wl e d g e m e nt of 

t h os e ar e as b ei n g s eri o usly u n d ers er vi c e d  
 
B a r ri e r  

-! o n c e di a g n os e d fr o m t h e h os pit al, t h e y h a v e n o w h er e t o g o t o b e f oll o w e d or a c c ess 
s er vi c e  

o ! g o v er n m e nt f e els O T is n ot a n ess e nti al e n o u g h s er vi c e t o t a k e a w a y t e a c hi n g 
u nits  

-! O T’s “tr yi n g t o b e cli e nt c e nt er e d b ut als o v er y a w ar e t h at, s o m eti m es t h er e’s a l a c k of 
e d u c ati o n i n k n o wi n g w h at O T is w h at w h at w e c a n d o “  

-! P T a n d s o ci al w or k er t h at t h e O T’s c a n a c c ess ar e C O M P L E T E L Y o v err a n  
 
R e c o m m e n d ati o n  

-! m o v e t o a n e arl y i nt er v e nti o n pr o gr a m  
-! dis c h ar g e at 5 ( li k e S L P - b ut S L Ps h a v e s o m e o n e t o f oll o w t h e m i n s c h o ols)  
-! n e e d m or e s o ci al w or k ers, m or e ps y c h ol o gists, m or e p h ysi o, m or e s p e e c h  
-! t a k e ki ds fr o m p eri n at al pr o gr a m- t h es e ki ds ar e n ot c urr e ntl y g etti n g s er vi c e d b ut o n c e 

t h e y ar e i d e ntifi e d, h a v e oft e n ti m es miss e d t h e e arl y i nt er v e nti o n st a g e- if t h e y g et t h e m 
e arli er t h e y c a n h el p a v oi d t his  

 
P ri v at e O T  
Pr os  

-! T h e i n di vi d u als t h at s e e k o ut pri v at e c ar e ar e us u all y t h e “ g o -g ett ers ” t h e o n es t h at w a nt 
t o m a k e pr o gr ess, a n d t h e o n es t h at a ct u all y f oll o w t hr o u g h wit h t h e t h er a p y 

-! T e n d t o s e e m or e b a n g f or y o ur b u c k  
C o ns  

-! E x p e nsi v e  
-! F oll o w u p is l eft t o t h e f a mil y  
-! Tr e at m e nt is s o e x p e nsi v e t h at it is oft e n ti m es h ar d t o c o n vi n c e p ar e nts t o “f oll o w u p ” or 

c o m e b a c k i n f or r e ass ess m e nts b e c a us e t h e y’ v e alr e a d y p ai d s o m u c h f or it at t his  p oi nt  
 
P u bli c O T  
Pr os  

-! M or e ti m e wit h t h e p ati e nts  
-! E asi er t o m a k e a f oll o w u p a p p oi nt m e nt ( b e c a us e t h e y d o n’t h a v e t o p a y f or it!)  

o ! T his is t h e criti c al a p p oi nt m e nt as its w h er e t h e y st art t o u n d erst a n d a n d tr y o ut 
s o m e i nt er v e nti o ns a n d t h e n c o m e b a c k a n d  as k q u esti o ns a b o ut w h at t h e y f o u n d 
f or t h eir c hil d 
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A B A  
-! if c hil d is a v aili n g of A B A, it is e asi er f or O T t o g o i nt o h o m e a n d m e et wit h h o m e 

t h er a pist a n d d o a visit  
o ! h er e t h e y c a n s e e w h at pr o gr a ms ar e b ei n g c o m pl et e d a n d m a k e a n y n e c ess ar y 

r e c o m m e n d ati o ns 
-! S e ni or t h er a pists a n d Ot’s h a v e v er y diff er e nt b a c k gr o u n d a n d tr ai ni n g, s o t h eir 

ass ess m e nts ar e us u all y q uit e diff er e nt  
 
F a cilit at o r  

-! W h e n t h er e is a c oll a b or ati o n b et w e e n A B A t h er a pists a n d O T - y o u s e e si g nifi c a nt 
s u c c ess si n t h e c hil d’s p r o gr ess
 

B a r ri e r  
-! s o m eti m es t h er e is a diff er e n c e b et w e e n w h at t h e s e ni or t h er a pist a n d t h e O T t hi n k ar e 

a g e a p pr o pri at e t as ks a n d pr o gr a ms  
o ! b ut t h er e is a n eff ort t o w or k wit h t h e pr o gr a ms a n d m es h t o g et h er  

-! r el ati o ns hi ps wit h t h e s e ni or t h er a pists v ar y 
o ! s o m e  ar e gr e at  
o ! s o m e r e all y d o n’t s e e w h er e t h e O T is c o mi n g fr o m i n t er ms of “ n or m al 

d e v el o p m e nt ”  
-! O T’s b eli e v e t h e pr o gr a m mi n g i n A B A is t o o bl a c k a n d w hit e  

o ! T h er e is a bi g g er iss u e t h a n f aili n g or s u c c e e di n g at dis cr et e t as ks  
-! Si z e of t h e A B A pr o gr a m  

o ! “ gr o wi n g s o q ui c kl y b e c a us e t h e y c a n’t h a v e a w aitlist, t h at t h er e’s n o w a y t o t a c k 
t h at iss u e b e c a us e e v er y ti m e y o u t ur n ar o u n d t h er e ar e m or e t h er a pists a n d 
t h e y’r e j ust g oi n g t hr o u g h t h e m oti o ns of t his bl a c k a n d w hit e ass ess m e nt ” 

-! pr o gr a m mi n g its elf O Ts d o n’t a g r e e wit h- t h e dis cr et e tri al, f ail or s u c c e e d m et h o d 
-! ki ds w h o h a v e b e e n di a g n os e d wit h A S D a n d ar e r e c ei vi n g A B A s er vi c es ar e N O T 

all o w e d t o a v ail of t h e h os pit al ps y c h ol o gist b e c a us e t h e y h a v e t w o ps y c h ol o gists wit hi n 
t h eir pr o gr a m a v ail a bl e t o t h e m 

o ! pr o bl e m is - t h es e ps y c h ol o gists d o n ot d o i n di vi d u al t h er a p y, t h e y ar e a p art of t h e 
ass ess m e nt pr o c ess  

o ! s o t h es e c hil dr e n ar e j ust u n a bl e t o a c c ess a n y s ort of f u n d e d ps y c h ol o gist  
 

C O O R DI N A TI O N O F C A R E  
-! O T’s d o n’t al w a ys g et al o n g wit h t h e s e ni or t h er a pists  
-! T h er e ar e a l ot of s p e e c h p at h ol o gists wit hi n h os pit al, a n d t h e y all w or k t o g et h er t o 

c oll a b or at e o n n e w est r es e ar c h a n d s u c c essf ul pr o gr a m mi n g  
-! If g o als c a n n ot b e m et wit h O T, t h e y will li ais o n b et w e e n p e di atri ci a n or d e v el o p m e nt al 

p e di atri ci a n f or t h e c h il d  
 

B a r ri e r  
-! T h er e is n o c oll a b or ati o n b et w e e n m e nt al h e alt h di visi o n a n d c hil d d e v el o p m e nt di visi o n 

at t h e h os pit al  
o ! T h e y d o n ot p ass c as es b a c k a n d f ort h, t h e y ar e tr e at e d as t w o c o m pl et el y s e p ar at e 

e ntiti es  
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F A MI L Y  

-! p ar e nts n e e d t o b e m or e e d u c at e d o n w h at O T’s c a n h el p wit h, w h at t h eir r ol e is  
-! f a mil y g o als a n d e x p e ct ati o ns ar e a n i m p ort a nt p art of t h e O T pr o c ess 
-! “f or 9 0 % of o ur p o p ul ati o n, or 9 5 % of o ur p o p ul ati o n, o n c e t h e p ar e nts f oll o w t hr o u g h o n 

a pr o gr a m it w or ks o ut w ell. ”  
 
E D U C A TI O N  
 
B a r ri e r  

-! o nl y pr o vi n c e t h at d o es n ot h a v e O T’s i n s c h o ol s yst e m  
-! “ w e’ v e b e e n b attli n g t his f or a b o ut 1 5 y e ars as o c c u p ati o n al t h er a pists, a n d o ur pr o vi n ci al 

ass o ci ati o n a n d all t h at h a v e g o n e t o g o v er n m e nt a n d s ai d y o u k n o w, w e ar e t h e o nl y 
pr o vi n c e wit h o ut O T’s i n t h e  s c h o ol s yst e m a n d e v er y o n e els e c a n’t b e d oi n g it wr o n g … ”  

-! c o ul d b e pr o vi di n g a b ett er s er vi c e i n t h e h os pit als if t h e s c h o ols c o ul d off er 
c o m pl e m e nt ar y t h er a p y at s c h o ol a g e  

-! i n r ef er e n c e t o t h e r ol e t h at t h e y c a n h a v e wit hi n s c h o ols 
o ! “I j ust fi g it’s a bi g  et hi c al iss u e f or m e p ers o n all y b e c a us e, as a n O T I a m tr ai n e d 

t o tr e at a c hil d, c hil d’s f u n cti o n i n e v er y e n vir o n m e nt b ut w h at I’ v e b e e n t ol d is I 
c a n’t d o t h at a n y m or e. S O et hi c all y, i n m y pr of essi o n al o pi ni o n, it’s wr o n g ”  

 
F a cilit at o r  

-! S o m e d a y c ar es h a d  a n i n cl usi o n pr o gr a m - w as f a nt asti c  
 
R e c o m m e n d ati o ns  

-! Bri n g O T’s i nt o s c h o ols  
 
E XI T S A N D R E T U R N S  

-! i n tr yi n g t o m a n a g e t h e w aitlist t h e y dis c h ar g e c hil dr e n o n c e t h eir n e e ds h a v e b e e n 
a d dr ess e d  

o ! t his d o es n’t m e a n t h at t h eir iss u es ar e n o l o n g er t h er e, it j ust m e a ns t h e O T h as 
pr o vi d e d t h e m t h e t o ols a n d g o als t o w or k t o w ar ds  

o ! o n c e t h e O T h as pr o vi d e d t h e f a mil y/ c hil d wit h t h e e d u c ati o n a n d t o ols 
n e c ess ar y - t h e g o al o n t h eir e n d h as b e e n m et- it’s u p t o t h e p ar e nts t o h el p 
a c hi e v e t h e i n di vi d u als t as ks  

-! c hil d is a bl e t o r e -e nt er t h e s yst e m wit h a N E W f u n cti o n al g o al wit hi n a o n e y e ar p eri o d.  
o ! Aft er t his t h e c hil d m ust g o b a c k o n t h e w aitlist ( wit h a n e w r ef err al)  
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4 _ 3 _ 0 1 6 _ 1: L y n n A n n ( S p e e c h  P at h ol o gist)  
 
E A R L Y SI G N S  

-! C hil d is n’t t al ki n g  
-! B e h a vi or iss u es  
-! P ar e nts ar e fr ustr at e d - w a nti n g t h e c hil d t o t ell t h e m w h at’s wr o n g, b ut o b vi o usl y t h e 

c hil d is u n a bl e at t his ti m e  
-! F or A S D s p e cifi c all y - i n a bilit y t o i niti at e c o m m u ni c ati o n 

 
A C C E S S  

-! R ef err als ar e n e c ess ar y  
o ! C a n s elf r ef er  
o ! D o ct or / n urs e c a n r ef er  

-! T h e n g o es t hr o u g h i nt a k e pr o c ess  
-! O n c e c hil d is dis c h ar g e d, t h e y ar e a bl e t o c o m e b a c k as a f oll o w u p - c o m m o n ri g ht b ef or e 

st arti n g s c h o ol ( t h e y d o n’t h a v e t o g o o n W L)  
 
I nt a k e P r o c ess  

-! R ef err als ( n o pr i orit y s e q u e n c e b as e d o n w h o it c o m es fr o m) 
-! I nt a k e s e cr et ar y 
-! P ar e nt q u esti o n n air es ( o n c e t h es e ar e fill e d o ut a n d r et ur n e d - t his d et er mi n es t h e “i nt a k e 

d at e ”  
o ! S o m eti m es m a k e it diffi c ult t o d et er mi n e s e v erit y  

-! I niti al ass ess m e nts o c c ur 4 ti m es a y e ar ( h e n ce w h y t h er e is a b o ut a 5 -6 m o nt h w aitlist)  
 
C urr e nt w a y:  

-! T h e i nt a k e t e a m n o l o n g er m e et as a t e a m - if it g o es t hr o u g h s p e e c h, t h a n j ust t h e h e a d 
S L P will g o t hr o u g h r ef err al a n d mi g ht s e n d o ut as n e c ess ar y  

-! Pr o vi d e a h o m e pr o gr a m aft er i niti al ass ess m e nt i n cl u di n g 1-3 g o als t o w or k o n @ h o m e 
w hil e w aiti n g t o a v ail of s er vi c es  

-! Ki ds ar e b ei n g s e e n e arli er ( b et w e e n a g es 2 -3)  
-! S L P n o w g o t o NI C U dis c h ar g e pl a n ni n g r o u n ds a n d i d e ntif y c hil dr e n at t his ti m e a n d 

pl a c e t h e m o n w aitlists  
-! Ki ds ar e s e e n i n f oll o w u ps  as t h e y pr o gr ess t hr o u g h t h eir g o als  

 
Ol d W a y:  

-! R e vi e w e d all r ef err als as a t e a m  
-! M or e c oll a b or ati v e  
-! C o ul d b e w aiti n g u p t o 1 8 m o nt hs b ef or e g etti n g a n y i nf or m ati o n or f e e d b a c k  
-! Ori gi n all y c hil dr e n w er e o n w aitlists f or s o l o n g t h e y w er e n’t e v e n g etti n g s e e n  u ntil t h e y 

w er e 3. 5 -5 y e ars of a g e  
 
E XI T S A N D R E T U R N S  

-! O nl y dis c h ar g e p ati e nts if n ot s h o wi n g u p f or s essi o ns  
o ! T his b e c a m e n e c ess ar y d u e t o t h e W L - n e e d e d t o i m pl e m e nt a stri ct er att e n d a n c e 

p oli c y  
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E A R L Y I N T E R V E N TI O N  

-! Pr e v e nt ati v e  
-! Pr o gr a ms:  

o ! B e gi n ni n g t o c o m m u ni c at e - f a cilit at es l a n g u a g e at a y o u n g a g e 
! ! T o ys y o u s h o ul d pl a y wit h  
! ! H o w t o pl a y wit h c hil dr e n  

 
W AI T LI S T S  

-!  Fr o m t h eir i nt a k e d at e, it is a b o ut 5 -6 m o nt hs b ef or e i niti al ass ess m e nt  
-! 1 2 -1 4 m o nt hs f or dir e ct h o m e s er vi c es  
-! T h er e is a pri orit y s e q u e n c e i n a v a ili n g of s er vi c es: 

o ! 1) f e e di n g a n d s w all o wi n g  
o ! 2) v oi c e dis or d ers: fl u e n c y/ st utt eri n g  
o ! s e v er e m ot or s p e e c h  

 
S E R VI C E S  

-! If c hil d d o es n’t n e e d s er vi c es aft er i niti al ass ess m e nt, t h e y ar e r ef err e d o n f or a p ar e nt 
w or ks h o p (l ess w ait ti m e ) 

o ! T h es e w or ks h o ps ar e g e ar e d ar o u n d e d u c ati n g p ar e nts a n d pr o vi di n g t h e m wit h 
i nf o t o h el p c hil dr e n w hil e w aiti n g f or dir e ct h o m e t h er a p y 

-! Mi g ht g et p ass e d al o n g t o dir e ct h o m e s er vi c es  
-! T w o n e w p ositi o ns j ust a d d e d f or s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gists S P E CI FI C A L L Y 

f o c uss e d o n c hil dr e n wit h A S D - h o pi n g t h at t his will i m pr o v e t h e c o or di n ati o n of c ar e 
b et w e e n pr of essi o n als  

-! S L P f o c us m or e o n e y e c o nt a ct, w at c hi n g ot h er c hil dr e n a n d j oi nt att e nti o n as t his is w h at 
c hil dr e n wit h A S D c o m m o nl y l a c k - wit h o ut t h es e s kills t h e y c a n n ot d e v el o p t h eir s p e e c h 
a n d c o m m u ni c ati v e s kills  

-! C hil dr e n g oi n g i nt o s c h o ol g et pri oriti z e d i nt o s o ci al g r o u ps  
-! S L P’s - off er tr e at m e nt i n offi c e  

o ! Ass ess m e nts  
o ! D a y c ar e visits  
o ! H o m e visits  

! ! *t h os e w h o a v ail of h o m e s er vi c es d o n ot g et i n offi c e tr e at m e nt a n d vi c e 
v ers a *  

• ! “ W e g ott a h a v e e q u alit y s o m e w h er e ”  
-! S o ci al G r o u ps - b ei n g off er e d b y e S L Ps t o 5 c hil dr e n at a ti m e f or 5 s essi o ns  
-! D e v el o p m e nt of k n e w l a n g u a g e p r o g r a ms w hi c h ar e b ei n g i m pl e m e nt e d b y S L P  
-! “ W e d o w h at’s b est f or t h e c hil d. W h at e v er w or ks f or t h e c hil d at t h a t p arti c ul ar p oi nt 

a n d ti m e. ”  
-! S er vi c es i n t h e h os pit al s o m eti m es ar e b ett er t h a n t h e pri v at e cli ni cs b e c a us e t h e S L Ps i n 

h os pit al d o n’t filt er p ati e nts t hr o u g h as f ast. S p e n d m or e ti m e w or ki n g wit h e a c h 
i n di vi d u al, b e c a us e t h e y d o n’t h a v e t o w orr y a b o ut m on e y c o mi n g i n  

o ! I n h os pit als t h er e is ti m e all o c at e d t o t al ki n g a n d c o m m u ni c ati n g wit h 
p ar e nts/f a mili es  
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o ! M or e fr e e d o m f or S L Ps t o s a y t h at t h e y n e e d t o b e c a us e t h e y d o n’t h a v e t h e 
“ p o w er of m o n e y ” h o v eri n g o v er t h e m. A bl e t o h a v e m or e fr a n k c o n v ers ati o ns  

! ! I n pri v at e t his is m or e s e nsiti v e b e c a us e wit h o ut t h e p ati e nt, t h er e is n o 
m o n e y  

-! H a v e n’t h e ar d of p e o pl e l e a vi n g pr o vi n c e t o g ai n “ b ett er ” s p e e c h s er vi c es  
 
B a r ri e r  ( t o pr o vi di n g s er vi c es) 

-! S P A C E  
o ! T h er e ar e 1 0 S L P a n d o nl y 3 a v ail a bl e tr e at m e nt r o o ms  
o ! R o o m s p a c e - d o n’t h a v e s p a c e t o r u n t h e s essi o ns c o nti n u o usl y b e c a us e t h e y ar e 

s h ari n g p h ysi c al s p a c e wit h O T (i n r u n ni n g s o ci al gr o u ps)  
o !  

-! TI M E  
o ! S c h e d uli n g a n d ti mi n g i n g e n er al is r e q uir e d t o eff e cti v el y tr e at a c hil d wit h A S D 

is s o d e m a n di n g 
-! L a c k of ps y c h ol o g y - o nl y  o n e ps y c h ol o gist a v ail a bl e wit hi n t h e h os pit al - s h e’s o n 

o v er dri v e  
-! S p e ci ali z e d D a y c ar es - o nl y h a v e li mit e d s p a c e. S O t h e s u p p orts t h at c a n b e off er e d b y 

t h es e pl a c es ar e oft e n n ot t a p p e d i nt o b e c a us e s o m a n y p e o pl e ar e t ur n e d a w a y 
-! N o c o n n e cti o n or c o m m u ni c ati o n b et w e e n l o c al c o m m u nit y s u p p ort gr o u ps or s er vi c es 

a n d t h e S L Ps i n t h e h os pit al  
-! B ei n g h o us e d i n a h os pit al - c hil dr e n ar e t errifi e d of a “ h os pit al ”  

 
R e c o m m e n d ati o ns : 

-! W o ul d li k e t o s e e e arl y pl a y gr o u ps  
-! N e e d m or e s p a c e  

o ! “ Y o u k n o w s o it’s, it’s li k e I s ai d, if w e h a d b ett er s p a c e I t hi n k w e c o ul d off er 
diff er e nt t y p es of pr o gr a m mi n g. M or e i n n o v ati v e pr o gr a m mi n g. W e’r e li mit e d a 
l ot b y o ur s p a c e. ” 

-! N e e d t o b e c o m m u nit y b as e d ( v ers us st u c k i n a h os pit al)  
o ! “ T h e ki ds w h o c o m e t o s e e us, t h e y’r e n ot si c k. T h e y  d o n’t n e e d t o b e i n a 

h os pit al t o c o m e t o s e e us. ”  
! ! If t h e y w er e n’t i n h os pit al t h e y c o ul d a v oi d p ar ki n g iss u es, f e ar of 

h os pit als et c  
 
S U P P O R T S  

-! P ar e nt w or ks h o ps a v ail f or p ar e nts  
 
F A MI L Y  

-! H ar d t o m a k e p ar e nts s e e t h e r o ot of a n iss u e, a n d s e e t h e bi g g er pi ct ur e  
o ! S L P f o c us m or e o n e y e c o nt a ct, t a ki n g t ur ns a n d w at c hi n g ot h er p e o pl e  

-! If f a mil y is all i n, y o u will s e e o b vi o us g ai ns a n d s u c c ess es i n c hil d 
 
A B A  

-! S L P’ S tr y t o i n p ut pr o gr a ms i nt o A B A  
o ! H ar d - b e c a us e t h e y d o n’t al w a ys m es h wit h w h at t h e y’r e d oi n g  
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-! S T is  m or e r e al lif e s etti n gs v ers us t h e str u ct ur e d A B A  
o ! Tr y t o g et t h e p ar e nts t o f o c us m or e o n t h e g e n er ali z ati o n of s kills v ers us t h e 

dis cr et e tri als  
-! C o n c er n wit h A B A - I F  its n ot w or ki n g, p ar e nts a n d c hil dr e n ar e i n tr o u bl e b e c a us e it’s 

t h e o nl y t hi n g f u n d e d b y t h e g o v er n m e nt 
-! E asi er t o s p e e c h wit h c hil dr e n n ot d oi n g A B A  
-! L y n n A n n b eli ef t o t h e eff e cti v e n ess of A B A: “I d o n’t t hi n k t h er e’s a n y o n e mir a cl e 

tr e at m e nt ” 
 
B a r ri e r   

-! i n a bilit y t o l e a v e t h e h o m e 
o ! C a n’t u n d er g o g e n er aliz ati o n  t o r e al lif e b e c a us e it is a g ai nst t h e r ul es t o l e a v e t h e 

h o m e ( u nl ess s u p er vis e d b y c hil d c ar e - si n gl e p ar e nts c a n’t oft e n d o t his  
-!  “ T h e pr o bl e m n o w is t h at t h e A B A pr o gr a m h as g ott e n s o str u ct ur e d t h at it’s diffi c ult f or 

us, a l ot of t h e m ar e v er y r esist a nt t o i n p utti n g a l ot of o ur st u d i nt o t h e pr o gr a ms. S o 
w e’r e str u g gli n g a littl e bit wit h t h at ri g ht n o w. ”  

-! E x p e nsi v e - h ar d t o q uit  j o b t o d o o w n d a y c ar e, b ut s o e x p e nsi v e t o p a y f or d a y c ar e 
-! Pr o gr a m is S O l ar g e n o w  

o ! “ b e c a us e t h er e’s s o m a n y of t h e m n o w t h er e’s a l ot of n e w p e o pl e c o mi n g o ut a n d 
t h e y’r e b ei n g tr ai n e d a n d t h e y’r e j ust n ot, as a c c e pti n g ” 

o ! “it’s g ott e n t o o h u g e I t hi n k. It’ s g ott e n t o o h u g e. A n d t h e y’r e tr ai ni n g all t h es e 
n e w p e o pl e a n d s o, t h e y’r e a l ot of t h e m ar e b ei n g, m o nit or e d all t h e ti m e, b y 
m e nt ors a n d, I t hi n k t h e y’r e s c ar e d t o a ct u all y g o o utsi d e of w h at t h e y’r e 
s u p p os e d t o d o b e c a us e t h e y m a y n ot p ass. ”  

-! M a n a g ers of S L P h a v e T RI E D t o m e et wit h A B A - b ut t h er e is al w a ys r esist a n c e  
-! N o S L P wit hi n A B A at all  

R e c o m m e n d ati o ns : 
-! “ B ut I t hi n k p ar e nts s h o ul d h a v e t h e o pti o n t o c h o os e w h at t h e y w a nt t o d o ”  

o ! n e e d g o v e r n m e nt f u n di n g o n c e t h e y c h o os e  
-! n ot o n e tr e at m e nt b ett er t h a n t h e ot h er 
-! N e e ds t o b e O p e n f or p ar e nts t o c h o os e w h at’s b est f or t h eir o w n c hil d  

o ! T his m a y c h a n g e o v er ti m e. O n e t h er a p y mi g ht n ot b e a p pr o pri at e f or t h e c hil d’s 
e ntir e lif e  

-! N e e d t o b e m or e a c c e pt a n c e of S L P wit h A B A pr o gr a m s o t h at fr ustr ati o ns c a n d e cr e as e  
“ Y o u k n o w, t h e y d o n’t t a k e us as b ei n g a s p e ci alt y ar e a a n d t h at w e h a v e a 
k n o wl e d g e. I m e a n, w e di d o ur w h ol e d e gr e e i n t his. A n d t h at w e h a v e a s p e ci al 
k n o wl e d g e. A n d s o, w e’r e n ot f e eli n g, t h at, w e’r e w el c o m e d i nt o t h e pr o gr a m.  

 
C O N TI N UI T Y/ C O O R DI N A TI O N O F C A R E  

-! C oll a b or ati o n a n d c o nti n uit y of c ar e b et w e e n s p e e c h a n d A B A is a str u g gl e  
o ! H a v e p ut i n eff orts t o c oll a b or at e wit h A B A - b y s p e n di n g a c o u pl e of h o urs i n t h e 

h o m e f or h o m e visits wit h t h er a pists - n ot w or ki n g as gr e at n o w  
-! C o m m u ni c ati o n a m o n gst t e a m is b ei n g w or k e d o n ( h o m e t h er a pist, O T, S L P, 

Ps y c h ol o g y, d a y c ar e w or k ers)  
o ! R e all y f o c ussi n g o n g etti n g i nt o d a y c ar es, a n d g etti n g t h e m i n v ol v e d ( diffi c ult 

b e c a us e c hil dr e n ar e s pr e a d o ut E V E R Y W H E R E)  
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o ! S L P’s ar e tr yi n g t o s e e w h at’s h a p p e ni n g wi t hi n t h e d a y c ar es t o s e e if t h e y c a n 
h el p f a cilit at e a n y of t h e g o als b ei n g s et o ut  

 
B a r ri e r:  

-! N ot all h e alt h c ar e t e a m m e m b ers ar e sit u at e d i n t h e s a m e s p a c e w hi c h m a k es b asi c a n d 
si m pl e q u esti o ns f or si m pl e c o m m u ni c ati o n m u c h h ar d er  

-! A B A di d n ot w a nt s p e e c h  h o us e d i n t h eir s p a c e  
 
E D U C A TI O N  
 
F a cilit at o r:  

-! S L Ps ar e pr es e nt i n s c h o ols  
o ! T h e o n es i n s c h o ols ar e pr es e nt e d wit h a list of a n y c hil d w h o m a y h a v e a v ail e d of 

s p e e c h t h er a p y w hil e at t h e h os pit al  
o ! “ W e a ct u all y ar e l u c k y t h at w e c a n dis c h ar g e t h e m a n d t h e y h a v e s o m e o n e els e 

r es p o nsi bl e f or t h at. O T’s h a v e t o f oll o w t h e m ri g ht t hr o u g h. W hi c h h as h u g e 
i m p a cts. ” 

-! S L Ps fr o m t h e h os pit al s o m eti m es off er o n e d a y e d u c ati o n s essi o n t o m a k e it m or e 
a v ail a bl e a n d a c c essi bl e t o t e a c h ers  

 
B a r ri e r : 

-! l a c k of e d u c ati o n f or te a c h ers wit hi n t h e e d u c ati o n s yst e m  
 
R e c o m m e n d ati o n:  

-! i m pl e m e nt m or e e d u c ati o n s urr o u n di n g s p e e c h t h er a p y i nt o e arl y c hil d h o o d e d u c ati o n 
c oll e g e pr o gr a ms  

-! i m pl e m e nt ati o n of t h e H a n e n Pr o gr a m 
o ! “ L e ar ni n g L a n g u a g e a n d L o vi n g It ” - “I t hi n k it’s r e all y n e c ess ar y. I t hi n k t h e y 

n e e d it ”  
o ! o n e s e m est er c o urs e - c o ul d c oll a b or at e wit h c oll e g e s e m est ers  

-! t e a c hi n g t h e e arl y c hil d h o o d e d u c at ors m or e s o t h e y k n o w w h at t o b e w or ki n g t o w ar ds 
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3 _ 3 _ 0 1 7 _ 1 - Ni c ol e ( C hil d M a n a g e m e nt S p e ci alist)  
 
S E R VI C E S  

-! Di r e ct h o m e s e r vi c es  –  e arl y i nt er v e nti o n f or a n y c hil d birt h - s c h o ol a g e d c hil d  
o ! Pr o vi n c e wi d e  

-! Di a g n osti c t e a ms ( 3 s e p ar at e t e a ms) s pr e a d a cr oss t h e pr o vi n c e ( b a r ri e r ) 
o ! Us u all y t h e o n es t o r ef er t o t h e c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist  
o ! S o m eti m es a p e di atri ci a n w h o is c o nfi d e nt c a n als o r ef er  

-! As a c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist - y o u d o n ot n e c ess aril y h a v e tr ai ni n g t o b e a s e ni or 
t h er a pist a n d pr o vi d e dir e ct s er vi c es t o c hil dr e n wit h A S D 

-! As a s e ni o r t h e r a pist - y o u ar e c ertifi e d t o a p pl y dir e ct h o m e s er vi c es t o c hil d  
 
E A R L Y SI G N S  

-! W h e n a C M S s e es t h e m t h e c hil d m a y or m a y n ot alr e a d y b e a c c essi n g s er vi c es fr o m 
dir e ct h o m e s er vi c es  

-! S o m eti m es t h e y o nl y c o m e t o t h e m o n c e t h e y h a v e r e c ei v e d a di a g n osis  
-! C hil d is n ot t al ki n g li k e t h e y s h o ul d  

o ! G et a l ot of r ef err als fr o m s p e e c h  
-! C hil d is e x p eri e n ci n g c ert ai n c h all e n g es  

 
DI A G N O SI S  

-! I nf o o v erl o a d f or p ar e nts 
o ! “ S O t h er e’s t his w h ol e h ost of ti m e w h er e I t hi n k t h er e’s s o m u c h c o mi n g at 

p ar e nts w h er e, t h e y’r e r e all y u n a bl e t o e v e n f o c us o n w h at, w h at is r e q uir e d at  
t his ti m e. A n d t h e n I f e el it’s v er y v er y l e n gt h y ti m e. ”  

 
A C C E S S  
B a r ri e r  

-! Pr of essi o n is n ot w ell k n o w n, s o p e o pl e oft e n l o o k f or s er vi c es i n t h e wr o n g p e o pl e first 
( a d ds ti m e t o w h e n t h e y ar e st arti n g t h er a p y) 

-! R u r al - s m all c o m m u nit y a n d as s u c h Ni c ol e w as t h e o nl y s er vi c e pr o vi d er i n t h e ar e a - 
s h e e n ds u p h a vi n g a d u al c as el o a d  

-! # of s e r vi c e p r o vi d e rs * * - t h er e ar e o nl y s o m a n y s er vi c e pr o vi d ers, a n d t h e y j ust d o n’t 
h a v e t h e m a n p o w er t o b e t a ki n g o n t h e d e m a n ds t h at is ass o ci at e d wit h s o m e of t h es e 
c hil dr e n’s c as es  

 
I nt a k e P r o c ess es  
Dir e ct H o m e S er vi c es  
( Ur b a n C e ntr e) 

-! 3 0 d a y M A X all o w e d fr o m t h e p oi nt of r ef err al t o t h e d et er mi n ati o n of eli gi bilit y  
-! i nt a k e c o or di n at or 

o ! cr e at es fil e  
o ! c hil d g o es o n W L  

! ! t his fil e g ets s e nt t o t h e n e xt a v ail a bl e c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist o n t h e 
list 

! ! fr o m h er e t h e eli gi bilit y of t h e c hil d t o r e c ei v e s er vi c e is d et er mi n e d  
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• ! eli gi bilit y d et er mi n e d fr o m a s cr e e ni n g t est ( Bri g a n c e S yst e m)  
o ! if c hil d q u alifi es f or s er vi c e t h e y h a v e t o g o b a c k o n W AI T 

LI S T  
A S D S er vi c es  

-! t e c h ni c all y t h er e c a n b e n o w ait list fir a utis m s er vi c es- its m a n d at or y a c c essi bilit y- b ut 
W L s e e m t o cr e e p i n w hil e w aiti n g f or a s e ni or t h er a pist  

-! i nt a k e o c c urs t hr o u g h pr o gr a m m a n a g er 
-! U R B A N: first st e p is t o a s o ci al w o r k e r - a n d t h e y m a k e c o nt a ct wit hi n 2 4 -4 8 h o urs fr o m 

r e c ei pt e d r ef err al 
o ! T h e y h el p d e al wit h t h e m ass a m o u nt of i nf or m ati o n, a n d t h e e m oti o n al 

r oll er c o ast er t h at t h es e f a mili es ar e g oi n g t hr o u g h u p o n di a g n osis 
o ! T h er e ar e T W O s o ci al w or k ers a v ail wit hi n t h e ur b a n l o c al h e alt h a ut h oriti es - a n d 

t h e y ar e e xtr e m el y s kill e d-  
! ! M a k es t h e j o b e asi er f or t h e  c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist as t h e s o ci al 

w o r k e r  h as alr e a d y d et er mi n e d t h e y ar e r e a d y t o st art t h er a p y  
-! Ps y c h ol o gist – o n st aff t o h el p s u p p ort gri e vi n g f a mili es/ p ar e nts  

o ! B A R RI E R - t h er e is o nl y o n e o n st aff 
-! i n R U R A L - t his s u p p ort fr o m t h e s o ci al w or k er m a y n ot b e a v ail a bl e - s o t h e c hil d 

m a n a g e m e nt s p e ci alist mi g ht h a v e t o pr o vi d e s er vi c e A N D m a k e t h e first p oi nt of c o nt a ct  
o ! B A R RI E R - (R U R A L)  

! ! T his is a h u g e diff er e n c e b et w e e n ur b a n a n d r ur al a n d “I t hi n k o n e of t h e 
bi g g est c h all e n g es f or r ur al ”  

• ! C o nt a ct is m a d e wit h f a mil y j ust r e c ei vi n g di a g n osis  
• ! Pr o b a bl y alr e a d y k n o w t h e m (s m all pl a c e)  
• ! H u g e gri e vi n g/ a dj ust m e nt p eri o d of di a g n osis  

o ! T his r e q uir es a v er y s p e ci al s kills et w hi c h is n ot t a u g ht i n 
t h e c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist tr ai ni n g- p e o pl e a c q uir e it, 
b ut i t’s n ot t a u g ht- its l e ar n e d “ virt u all y, b ei n g t h e o nl y 
s er vi c e pr o vi d er ”  

o ! “ B e y o n d o ur c a p a cit y ”  
! ! C M S is d oi n g e v er yt hi n g –  “it w as j ust t o o m u c h ”  
! ! N o e xtr a s er vi c es f or c hil dr e n wit h A S D ( e xtr a c urri c ul ar et c)  

 
 

F A MI L Y  
-! C h all e n g es ar e w el c o m es w h e n t h er e is g o o d s u p p ort fr o m t h e f a mil y  
-! I m p ort a n c e of c o nsist e n c y, as w ell as d e di c ati o n a n d w or k b e hi n d t h e s c e n es t o h el p c arr y 

o ut t h e t h er a p y  
o ! It is p ossi bl e t h at if f a mil y is n ot c o m mitt e d t o a p pl yi n g t h er a p y a n d att e n di n g 

s essi o ns t h at t h e y m a y n o l o n g er b e a bl e  t o a v ail of s er vi c es ( dir e ct h o m e 
s er vi c es)  

! ! B a r ri e r A N D F a cilit at o r  
• ! N e c ess ar y r ul e as t h er e ar e s o m a n y p e o pl e t h at n e e d t o a c c ess c ar e  
• ! B U T its h ar d b e c a us e s o m eti m es it’s n ot t h e f a ult of t h e c hil d, a n d 

t h e y m a y l os e a c c ess t o s er vi c es as a r es ult of l a ck of d e di c ati o n or 
c o m mit m e nt fr o m f a mil y  



! 1 9 1 !

o ! F or A utis m s er vi c es its n ot as str ai g ht f or w ar d t o r e m o v e s er vi c es as t h er e ar e S O 
M A N Y s e r vi c e p r o vi d e rs  i n v ol v e d ( e m pl o y e e, h o m e t h er a pist)- b ut t h e s u p p ort 
of t h e s o ci al w o r k e r  i n t h e ur b a n ar e as h el ps h er e ( b arri er f or r u r al ) 

-! * * al w a ys t h e o p p ort u nit y t o r e -r ef er wit hi n t h e a g e a p pr o pri at e wi n d o w 
o ! b ut f a mili es m ust b e a bl e t o i n di c at e w h at h as c h a n g e d si n c e t h e l ast ti m e t h e y 

tri e d t h er a p y (r ol e of s o ci al w o r k e r  i n ur b a n c e ntr es vs r u r al)  
-! p a r e nt - oft e n n e c ess ar y i n h el pi n g wit h d eli v er a bl es a n d g o al r e a c hi n g of t h e I S S P 
-! p ar e nts ar e e n c o ur a g e d t o b e a d v o c at es f or t h eir c hil d  
-! s er vi c e pr o vi d ers t o tr y t o e n g a g e a n d r eit er at e t h e i m p ort a n c e of f a mil y i n v ol v e m e nt a n d 

a d v o c a c y all t hr o u g h t h e c hil d’s lif e  
-! o n c e t h e y “ gr a d u at e ” A B A - t h e g o al is t h at t h e y will h a v e b e n pr o vi d e d all t h e n e c ess ar y 

i nf o t o g ai n s u p p ort if n e c ess ar y 
o ! pr o vi d e i nf o o n a cti viti es f or t h eir c hil d  
o ! gi v e i nf o o n s er vi c e pr o vi d ers  

-! If f a mil y t ur ns d o w n s er vi c e f or w h at e v er r e as o n, t h e y ar e n ot fl a g g e d f or f ut ur e a c c ess 
o n c e t h e y w a nt t o r et ur n  

-! h u g e f o c us of s er vi c e pr o vi d ers t o h el p e m p o w er f a mili es  
 
C O N TI N UI T Y O F C A R E  

-! G a ps ar e i n e vit a bl e b et w e e n s er vi c e pr o vi d ers ( p e o pl e l e a v e, m o v e, r etir e, h a v e c hil dr e n)  
-! W h e n c hil dr e n c o m e a n d g o f or m t h e s yst e m, s o m et i m es t h e y c a n e n d u p wit h t h e s a m e 

s er vi c e pr o vi d ers  
F a cilit at o r  
-! “t h er e is v er y m u c h a m o d el of, it d o es n’t m att er w h er e y o u ar e y o u c a n m o v e wit hi n t h e 

pr o vi n c e a n d y o u j ust c arr y y o ur pr o gr a m mi n g wit h y o u a n d it s h o ul d b e eff ortl ess a n d 
s e a ml ess. A n d t h at, f or t h e m ost p art, h as b e e n m y e x p eri e n c e. ” 

-! I n r u r al  ar e as it’s e as y t o f oll o w u p o n pr o gr ess as y o u t e n d t o s e e t h e c hil d a n d p ar e nt 
e v er y w h er e.  

-! I n cr e ati o n of A B A pr o gr a ms- t h er e is a c oll a b or ati o n b et w e e n all s er vi c e pr o vi d ers w h o 
ar e w or ki n g wit h t h e c hil d  

o ! Ot h er pr of essi o n als mi g ht r e q u est t h e o p p ort u nit y t o c h e c k i n a n d r e -e v al u at e t h e 
c hil d’s pr o gr ess at a c er ati n ti m e  

  
A B A  

-! m ai n i d e a is t h at it is t as k a n al ysis of a s kill  
-! u p t o 3 0 h o urs b ef or e Ki n d er g art e n  
-! ki n d er g art e n = 1 5 h o urs p er w e e k  
-! gr a d e  1 -3 = 1 0 h o urs p er w e e k  
-! all t h es e # of h o urs ar e d et er mi n e d b y t h e c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alists  ass ess m e nt  

o ! “j ust b e c a us e y o u c a n a v ail of 3 0 d o es n’t m e a n t h at it’s r e q uir e d or n e c ess ar y or 
e v e n r e c o m m e n d e d ”  

! ! p ar e nts C O U L D p us h f or m a x h o urs a n d oft e n ti m es  C M S will d ef er t o 
p ar e nts  

-! “t h e e x p e ct ati o n is t h at t h e s c h o ol s yst e m will m o dif y t h e s u p p ort t h at t h e y g et i n t h e 
s c h o ols ( E D U C A TI O N )  
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! ! T h e i d e a is t h at b et w e e n w h at t h e s c h o ol is off eri n g f ull ti m e i n 
c o m bi n ati o n wit h t h e li mit e d A B A, t h e h o p e is t h at t h e  i nt er v e nti o n is 
b ei n g pr o vi d e d  

• ! A n d t h er e is a c oll a b or ati o n b et w e e n C M S a n d s c h o ols 
(e d u c ati o n )  

-! E arl y d et e cti o n h as b e c o m e m or e c o m m o n  
-! c ar e gi v er i n h o m e is r e q uir e d, b ut n ot pr o vi d e d a n d c o v er e d b y l o c al h e alt h a ut h oriti es  

o ! r e c o m m e n d e d t h at it is t h e p ers o n al c ar e gi v er of t h e c hil d t h at is t h er e d uri n g 
t h er a p y as t h e y c a n h el p a p pl y it t o r e al a n d e v er y d a y lif e (g e n e r ali z ati o n - of 
l e ar n e d b e h a vi ors).  

o ! T his will als o h el p r e d u c e t h e c ost t o t h e f a mil y  
-! S e ni o r t h e r a pist - r es p o nsi bl e f or t e a c hi n g t h e h o m e t h er a pists a n d m o dif yi n g t h e pl a ns 

as t h e b e h a vi ors c h a n g e  
-! H o m e t h e r a pist - d eli v ers a n d a c c e pts d at a b as e d o n t h e o bj e cti v es  

o ! A l ot of cr e ati vit y is e x p e ct e d of t h e m - i n or d er t o eff e cti v el y d eli v er diff er e nt 
pr o gr a ms  

o ! C oll a b or ati o n b et w e e n h o m e a n d s e ni o r t h e r a pist- t h e y m e et wit h e v er y w e e k 
f or first 6 m o nt hs 

-! B ri g a n c e s c r e e n - is us e d t o ass ess w h er e t h e c hil d is wit h t h eir pr o gr ess a n d t o h el p 
a dj ust pr o gr a m mi n g as n e c ess ar y  

-! A B A  is pl a y b as e d 
-! I d e all y t h er e is a s e p ar at e r o o m f or t h er a p y, s o c hil d c a n ass oci at e ti m e s p e nt i n t his r o o m 

as t h er a p y ti m e  
-! F a mil y’s d e cisi o n t o hir e/ fir e t h er a pist  

 
B a r ri e r  

-! l at e di a g n osis- if t h e y g et di a g n os e d l at e, t h e y d o n’t g et t o “ m a k e u p ” t h eir h o urs- t h er e 
is a dir e ct i m p a ct o n t h e a m o u nt of i nt er v e nti o n t h e y ar e a bl e t o re c ei v e  

-! o nl y 1 0 h o urs of t h er a p y is n ot i d e al  
-! R E T E N TI O N A N D R E C R UI T M E N T  

o ! Si x m o nt hs i n, t h er e is oft e n a n e w h o m e t h er a pist  
! ! As s u c h, c o nst a ntl y st arti n g o v er wit h t h e h o m e t h er a pists a n d as s u c h t h e 

c hil d’s pr o gr ess  
o ! W h y ar e t h er e r et e nti o n iss u es ?  

! ! N ot e n o u g h  m o n e y ( p e o pl e n e e d t o m a k e a li vi n g)  
! ! S c h e d uli n g is diffi c ult  
! ! H ar d t o s c h e d ul e m e eti n gs wit h C M S a n d s e ni or t h er a pists - t h e y’r e n ot 

all o w e d t o e xt e n d t h eir offi c e h o urs o utsi d e a r e g ul ar w or k d a y  
! ! H o m e t h er a pists l e a v e f or b ett er, hi g h er p a yi n g j o bs  
! ! L e a v e f or u ni v ersit y 
! ! L e a v e f or a n ot h er c ar e er  
! ! W or ki n g i n h o m es is n ot i d e al - p ers o n al a n d i ntr usi v e - als o h ar d t o w or k 

f or t h e p ar e nt of t h e c hil d d oi n g t h er a p y 
 

-! S kill l e v el of h o m e t h er a pists  
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o ! “I d e all y y o u’ d h a v e a h o m e t h er a pist t h at’s v er y s kill e d. T h at d o es n ’t h a p p e n 
r e g ul arl y. S o t h at’s a h u g e b arri er t o s er vi c e f or a ct u all y. ” 

-! N o A B A d eli v er e d i n s c h o ols - pr o gr a m mi n g c a n b e dis c uss e d if r e q u est e d, b ut it’ n ot 
r e q uir e d.  

-! P ar e nts w a nti n g t o d o p art d a y c ar e ( f or s o ci ali z ati o n p ur p os es) a n d p art A B A  
o ! A l ot of d a y c ar es w o n’t all o w t his - s o t h e y eit h er a v ail of o n e or t h e ot h er  
o ! “If y o u m o dif y y o ur h o urs h er e at o ur d a y c ar e i n a n y w a y t h e n w e c a n’t h ol d 

s p a c e f or y o u. ”  
-! B arri er of A B A is t h e i n a bilit y t o l e a v e t h e h o m e  

o ! C a n’t u n d er g o g e n er aliz ati o n  t o r e al lif e b e c a us e it is a g ai nst t h e r ul es t o l e a v e t h e 
h o m e ( u nl ess s u p er vis e d b y c hil d c ar e - si n gl e p ar e nts c a n’t oft e n d o t his)  

-! T h e i nfl e xi bilit y of b ei n g a bl e t o bri n g t h er a p y o utsi d e t h e h o m e p uts a s eri o us li mit ati o n 
o n t h e pr o gr a ms b ei n g d eli v er e d  

o ! W h et h er it b e b e c a us e p ar e nt is u n a bl e t o l e a v e a n ot h er c hil d h o m e  
o ! L a c k of tr a ns p ort ati o n  

-! H o m e t h er a pist is n ot all o w e d t o tr a ns p ort t h e c hil d b e c a us e t h er e is n o b usi n ess 
i ns ur a n c e wit h A B A 

o ! *f a mil y c a n o pt i nt o it - b ut a n e xtr a e x p e ns e !  
-! A B A h as n o a d dit i o n al m o n e y t o off er  ( n o r es pit e t o off er) 
-! F a mil y hiri n g t h e “ wr o n g ” t h er a pist - s ets t h e m b e hi n d  

 
F a cilit at o r  

-! E v e n w h e n t h er a pists c h a n g e - pr o gr a ms r e m ai ns t h e s a m e f or c o nsist e n c y  
-! Pr o vi n c e h as g ol d st a n d ar d f or A B A  

o ! V er y li mit e d W L f or o bt ai ni n g a utis m s e r vi c es 
o ! Pr o gr a m is c o urt m a n d at e d  
o ! Pr o gr a m is n ot i n c o m e t est e d  
o ! O ur g o v er n m e nt f u n ds A B A  
o ! P ers o ns oft e n c a n’t aff or d s er vi c es els e w h er e  

 
R E C O M M E N D A TI O N S  

-! Cr e ati o n of a n a g e n c y t o m a n a g e A S D/ A B A s er vi c es  
o ! F a mili es oft e n d o n’t e v e n k n o w w h at A B A is - n et al o n e w h a t is r e q uir e d i n 

g etti n g it u p a n d r u n ni n g  
o ! A n a g e n c y w o ul d e ns ur e p e o pl e ar e c ertifi e d a n d c o m p et e nt i n t h e d eli v er y 

pr o gr a ms  
-!  

 
E D U C A TI O N  
* * h u g e pi e c e of t h e p u z zl e  

-! “t h e e x p e ct ati o n is t h at t h e s c h o ol s yst e m will m o dif y t h e s u p p ort t h at t h e y g et i n t h e 
s c h o ols ( E D U C A TI O N )  

! ! T h e i d e a is t h at b et w e e n w h at t h e s c h o ol is off eri n g f ull ti m e i n 
c o m bi n ati o n wit h t h e li mit e d A B A, t h e h o p e is t h at t h e i nt er v e nti o n is 
b ei n g pr o vi d e d  
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• ! A n d t h er e is a c oll a b or ati o n b et w e e n C M S a n d s c h o ols 
(e d u c ati o n )  

-! R U R A L - v er y e as y t o b e u p t o d at e wit h diff er e nt p arts of t h er a p y a n d t e a m b e c a us e 
e v er y b o d y k n o ws e v er y b o d y  

o ! Y o u mi g ht p ers o n all y k n o w t h e pri n ci p al or t h e g ui d a n c e c o u ns ell or, a n d 
t h er ef or e m a k es it e as y t o f oll o w u p wit h p ati e nts i n a n i nf or m al w a y/ s etti n g at 
ti m es 

-! U R B A N - f e els m or e li k e c o nst a nt c at c h u p 
o ! B U T - t h er e is t h e i n di vi d u ali z e d st u d e nt s er vi c e pl a n (I S S P)- w hi c h is a pr o vi n ci al 

wi d e st a n d ar d w hi c h is i n pl a c e t o h el p pr o m ot e c oll a b or ati o n a n d c o nsist e n c y 
b et w e e n s er vi c e pr o vi d ers w or ki n g wit h t h e c hil d ( h e alt h  a n d e d u c ati o n)  

-! I S S P 
o ! G o al is t o d e v el o p t h e str e n gt hs a n d t h e n e e ds of t h e c hil d  
o ! O n c e n e e ds ar e d et er mi n e d, g o als ar e est a blis h e d  
o ! P e o pl e n e c ess ar y t o w or k o n t h es e g o als ar e d et er mi n e d  
o ! D et er mi n e w h er e a n d w h e n t h e g o als ar e t o b e w or k e d o n  
o ! I n cl u d es a n y s ervi c es/ t h er a pi es t h at t h e c hil d is a v aili n g of  
o ! I n di vi d u als o n t e a m d e p e n ds o n t h e a g e of a c hil d  

! ! U n d er s c h o ol a g e d: c hil d m a n a g e m e nt s p e ci alist pr es c h o ol t e a c h er, d a y 
c ar e r e pr es e nt ati v e, p ar e nts, O T, s p e e c h, p e di atri ci a ns  

o ! Or g a ni z e d a n d c all e d u p o n b y t h e  C M S  
o ! I S S P’s ar e c oll e ct e d a n d all k e pt i n s a m e fil e a n d t h e pl a ns ar e a dj ust e d a n d 

a c c o m m o d at e d b as e d o n t h e c h a n g e i n s er vi c es a n d s er vi c e pr o vi d ers  
o ! O n c e c hil d st arts s c h o ol a n d I n di vi d u ali z e d E d u c ati o n Pl a n  is cr e at e d w hi c h 

r e pr es e nts t h e a c c o m m o d ati o ns t h at t h e c hil d r e c ei v es, or alt er n at e c urri c ul u m or 
c o urs es t h at t h e c hil d a c c ess es.  

-! S er vi c es a v ail a bl e wit hi n s c h o ols f or c hil dr e n wit h A S D:  
o !  St u d e nt assist a nts  
o ! s p e ci al tr a ns p ort ati o n  
o ! s af et y pl a ns  

-! o n c e c hil d g o es t o s c h o ol it is n ot r e q uir e d t h at t h e C M S  k n o ws e v er yt hi n g h a p p e ni n g 
wit hi n s c h o ol.  

-! C M S is N O T a bl e t o w al k i n a n d off er t h er a p y r e c o m m e n d ati o ns, c a n o nl y c o ntri b ut e if it 
is r e q u est e d b y t h e s c h o ol. 

-! B a r ri e r of I S S P:  
o ! Tr ai ni n g f or t h e I S S P h as d e cr e as e d, s o n e w p e o pl e c o mi n g i nt o t h e s yst e m ar e 

n ot as e d u c at e d o n h o w e x a ctl y it s h o ul d b e p ut t o g et h er or m o nit or e d, a n d w h at it 
s h o ul d c o nsist of  

! ! * *t his r es ults i n t h e I S S P l osi n g its a ct u al i nt e nti o n  
-! F a cilit at o r of I S S P  

o ! W h e n w or ki n g a n d b ei n g m o nit or e d pr o p erl y - it a h u g e f a cilit at or f or 
c o or di n ati o n of c ar e a n d s u c c ess i n t h e c hil d’s pr o gr a m  

B a r ri e r  
-! “ n ot as c oll a b or ati v e m a y b e as it c o ul d b e or s h o ul d b e ”  

o ! o utsi d e t h er a pi es a n d s er vi c es c a n n ot g o i nt o s c h o ols, o nl y p ar e nts  
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-! If y o u m o dif y y o ur h o urs h er e at o ur d a y c ar e i n a n y w a y t h e n w e c a n’t h ol d s p ac e f or 
y o u. ”  

o ! I n r ef er e n c e t o i n q uiri n g t o a v aili n g of d a y c ar e a n d A B A 
 
S U P P O R T F O R S E R VI C E P R O VI D E R  
F a cilit at o rs  

-! r el y o n t e a ms f or s u p p ort a n d g ui d a n c e 
-! s h ar e d f ol d er f or r es o ur c es  
-! r es o ur c e r o o ms 
-! tr ai n er m e nt ors f or b e c o mi n g c ertifi e d 
-! m a n a g er  
-! a c c ess t o o uts i d e pr of essi o n als 

B a r ri e rs:  
-! * * u nf ort u n at el y n o n e of t h es e r es o ur c es e xist i n R U R A L  
-! I n b e c o mi n g c ertifi e d ( m e nt ors) ar e li mit e d i n r u r al  ar e as  

 
FI N A N CI A L B A R RI E R  

-! C hil d c ar e c a n b e a h u g e fi n a n ci al b arri er f or f a mili es  
-! P ar e nts q uit j o b s o t h e y c a n fill t h e c hil d c ar e r ol e  

o ! G o o d b e c a us e n o w t h e y d o n’t h a v e t o p a y f or it  
o ! B a d b e c a us e t h e y ar e n’t m a ki n g a n y m o n e y  

-! F a mil y c a n o pt i nt o b usi n ess i ns ur a n c e - b ut n o c o v er a g e fr o m t h e g o v er n m e nt  
-! C osts m o n e y t o b e a bl e t o pr o vi d e s u p pli es f or t h er a p y  
-! A S D is n ot c o nsi d er e d a c o g niti v e dis or d er, s o f a mili es ar e u n a bl e t o a c c ess “s p e ci al 

c hil d w elf ar e all o w a n c e ”  
-! “ First of all it’s r e all y h ar d t o g et, n ot e v er y o n e is willi n g t o gi v e a s c or e. A n d A utis m 

S p e ctr u m Dis or d er al o n e, s o m e c hil dr e n ar e q uit e bri g ht! S o t h er e’s n o f u n di n g ”  
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4 _ 3 _ 0 1 9 _ 1 –  Lis a ( S p e ci al N e e ds E arl y C hil d h o o d E d u c at or)  
 
B A C K G R O U N D  

-! Ori gi n all y st art e d as a n A utis m C e ntr e  
-! B ut r e all y m or e of a n e arl y i nt er v e nti o n c e ntr e  
-! F o ur pr o gr a ms wit hi n t h e a g e n c y - o n e is c hil d/ y o ut h b as e d, t h e r e m ai n d er f o c us o n 

s er vi c es a n d s u p p ort f or f a mili es/ p ar e nts  
 
E A R L Y SI G N S/ A C C E S S A N D I S S U E S  

-! M ust b e 2 4 m o nt hs t o st art at t h e c e ntr e a n d c a n a v ail of s er vi c es u ntil t h e y e nt er i nt o 
s c h o ol ( b et w e e n a g es 5 a n d 6)  

-! Us u all y n o di a g n osis i n t h e c hil d w h e n t h e y first c o m e  t o d a y c ar e c e ntr e 
o ! Mi g ht b e o n w ait lists  f or s e ei n g d e v el o p p e d, b ut oft e n ti m e n o di a g n osis w h e n 

t h e y st art 
-! T his d a y c ar e c e ntr e d o es a l ot of r ef err als t o t h e h os pit al  
-! T his d a y c ar e c e ntr e off ers s u p p ort t o t h e f a mili es i n a c c essi n g s er vi c es  
-! T h er e is a s m all cl ass si z e (r estri ct e d s p a c e )  
-! R ati os ar e d et er mi n e d b as e d o n t h e d e m a n d of c hil dr e n at t h at gi v e n y e ar  
-! C urr e ntl y tr yi n g t o g et c hil dr e n at a n e arl y a g e ( E A R L Y I N T E R V E N TI O N )- s o t h e y 

c a n a p pl y s er vi c es, a n d g et t h e m o ut e arli er  
o ! A p p e ars t o b e a m or e  eff e cti v e c o n c e pt f or b ot h t h e c hil dr e n a n d t h e p ar e nts 

a c c essi n g s er vi c es - t h e e arli er t h e y c a n a v ail, t h e m or e b e n efit t h e y h a v e fr o m it 
 
B arri ers :  
-! Cl ass si z e  
-! s o m eti m es cl ass es ar e fill e d b as e d o n d y n a mi cs - n ot al w a ys b e c a us e of t h e hi g h est n e e d 

f or t he c hil d  
o ! if t h e y n e e d a m o d el st u d e nt, t h e y’ll t a k e a hi g h er f u n cti o ni n g c hil d v ers us t h e 

c hil d t h at mi g ht r e q uir e m or e s u p p ort a n d s er vi c es  
-! I n eff e cti v e i nt a k e pr o c ess 
-! If a c hil d h as b e e n di a g n os e d wit h A S D, or is a v aili n g of a n y t h er a pi es f or p ot e nti al A S D, 

t h e y ar e g etti n g d e ni e d a c c e pt a n c e t o t h e c e ntr e b e c a us e a d missi o ns f e els t h e y alr e a d y 
h a v e s er vi c es a v ail a bl e t o t h e m  

o ! O b vi o us d e cr e as e i n n u m b er of a c c e pt a n c es of c hil dr e n w h o h a v e A S D  
-! Bi g w aitlists * *  

o ! A d missi o ns o nl y h a p p e n t wi c e a y e ar - if a p pli c ati o n c o m es i n o utsi d e of t h os e 
ti m e sl ots, t h e y g et sift e d o nt o a w aitlist 

-! Tr a ns p ort ati o n - 
o ! B us will o nl y g o s o f ar t o pi c k u p ( R U R A L B A R RI E R)  

! ! if s essi o ns ar e miss e d d u e t o g e o gr a p hi c al b arri ers, t h e y ar e pr o vi d e d t h e 
o p p ort u nit y t o m a k e a c h a n g e, b u t if t h e y c a n’t, t h e y ar e as k e d t o l e a v e 

o ! N e e ds t o b e v er y c o n cr et e r e as o ns as t o w h at y o u r e q uir e assist a n c e  i n 
tr a ns p ort ati o n 
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F a cilit at ors : 
-! T h er e is a b us s er vi c e off er e d t o i n di vi d u als ( c hil dr e n a n d p ar e nts) w h o d o n ot h a v e t h e 

m e a ns t o g o b a c k a n d f ort h t o s er vi c es 
-! E v e n if t h e y ar e n’t a c c e pt e d i nt o f ull ti m e d a y c ar e - c hil dr e n still h a v e c o m m u nit y gr o u ps 

or c ert ai n p ar e nt pr o gr a m mi n g t h at t h e y c a n a v ail of - s o it’s n ot t h at t h er e is N O s er vi c e 
pr o vi d e d t o t h es e i n di vi d u als  

-! H o m e visits ar e a v ail f or f a mili es- s o e d u c at or mi g ht g o i nt o t h eir h o m e o n c e a w e e k t o 
s e e h o w t h e pr o gr a m mi n g is b ei n g a p pli e d a n d w or k e d o n i n t h eir h o m e e n vir o n m e nt  

-! C hil d c ar e s er vi c e a v ail a bl e f or p ar e nts w h e n t h e y ar e att e n di n g pr o gr a m mi n g -  
-! S er vi c e pr o vi d ers fr o m t h e d a y c ar e  oft e n h el p wit h t h e tr a nsiti o n i nt o s c h o ols - s p e a ki n g 

wit h g ui d a n c e c o u ns ell ors/ t e a c h ers et c  
-! Pr o vi d e o p p ort u nit y f or ot h er s er vi c e pr o vi d ers ( s p e e c h, O T, A B A t h er a pist) t o c o m e i n 

a n d o bs er v e t h e pr o gr a m mi n g h a p p e ni n g wit hi n t h e c e ntr e  
 
R e c o m m e n d ati o ns : 

-! M or e h olisti c a p pr o a c h t o a c c e pt a n c es  
-! U n d erst a n di n g t h at e v e n c hil d m a y b e a v aili n g of s o m e s er vi c es, t h e y m a y still r e q uir e 

t his s er vi c e als o (s er vi c e o v erl a p at ti m es mi g ht b e n e c ess ar y) 
-! G O V E R N M E N T - R e q uir e m or e st aff f u n di n g –  t h e n t h e y c o ul d t a k e m or e ki ds  

o ! C a n’t a p pl y f or pri v at e f u n di n g b e c a us e its p u bli c all y f u n d e d  
 

E N T E RI N G T H E S Y S T E M  
-! A c c e pt a n c e t hr o u g h a n a d missi o ns c o m mitt e e  

o ! C o m mitt e e is w ell r e pr es e nt e d b y a w ell r o u n d e d st aff (s u p er vis ors, e x e c uti v e 
dir e ct or, s o ci al w or k er a n d h e a ds of f o ur pr o gr a ms off er e d)  

o ! A c c e pt a n c es ar e d o n e “ b as e d o n t h e f a mil y, b as e d o n h o w m u c h t h e y n e e d us, a n d 
als o b as e d o n w h o w e’ v e alr e a d y a c c e pt e d. ”  

o ! Cl ass es ar e b uilt f or m o d elli n g b e h a vi or t o o - s o n ot al w a ys t a ki n g t h e i n di vi d u als 
t h at n e e d it m ost 

-! R ef err al is n e c ess ar y  
o ! C o ul d b e fr o m a s er vi c e pr o vi d er, or fr o m t h e ms el v es  

-! C o m mitt e e will r e vi e w p a p er w or k first t o d et er mi n e r e as o n f or n e e di n g t o a c c ess t h eir 
s er vi c e,  

-! T h e n h o m e visits o c c ur b ef or e a n y d e cisi o ns ar e m a d e  
-!  
-! T h er e n e e ds t o b e a r e as o n f or t h e c hil d t o at t e n d t his c e ntr e 

o ! Eit h er t h e c hil d r e q uir es s p e ci al s u p p ort, or t h e p ar e nts d o  
o ! A n d t h er e n e e ds t o b e i n v ol v e m e nt a n d c o m mit m e nt fr o m p ar e nts a n d c hil d  

-! F a mili es g et r e ass ess e d t hr o u g h o ut t h e y e ar t o d et er mi n e w h et h er or n ot t h e y will 
c o nti n u e o n wit hi n t h e p r o gr a m (P O S SI B L E E XI T S F R O M T H E S Y S T E M ) 

-! C e ntr e is a c c essi bl e t o all t y p es of c hil dr e n a n d f a mili es d e p e n di n g o n t h eir sit u ati o n  
 
E XI T S A N D R E T U R N S T O T H E S Y S T E M  

-! P arti ci p ati o n is a k e y p art of a v aili n g s er vi c es - if t h er e is n o p arti ci p ati o n, a c hil d or 
p ar e nt c a n n o l o n g er a v ail of t h e s er vi c e  

-! A d missi o n s ets r e alisti c g o als wit h p ar e nts i n t er ms of c o m mit m e nt a n d p arti ci p ati o n -  
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o ! S o e a c h f a mil y h as t h eir o w n s p e cifi c e x p e ct ati o n a n d r e q uir e m e nt  
! ! If t his is n ot a c hi e v e d, t h e y ar e r e m o v e d fr o m pr o gr a m mi n g 

-! H o w e v er, if g o als ar e n ot r e a c h e d  
 
C O M M U NI C A TI O N  

-! T h er e is s o m e li n e of c o m m u ni c ati o n b et w e e n a d missi o n st aff a n d e d u c at ors i n t h e 
cl assr o o m  

-! Pr o vi d e o p p ort u nit y f or ot h er s er vi c e pr o vi d ers ( s p e e c h, O T, A B A t h er a pist) t o c o m e i n 
a n d o bs er v e t h e pr o gr a m mi n g h a p p e ni n g wit hi n t h e c e ntr e  

-! G o o d p art n ers hi p a n d c o m m u ni c ati o n wit h t h e h os pit al  
o ! A d e v el o p p e d s a v es o n e s p ot a m o nt h f or s o m e o n e fr o m t his d a y c ar e t o h el p 

wit h s e v er e c as es a v oi di n g s o m e w aitlists  
 
A B A  
B arri er : 

-! “I j ust f e el t h at A B A is a w o n d erf ul t hi n g, b ut w h e n t h e y c a n’t p ut w h at t h e y’r e l e ar ni n g 
i nt o c o nt e xt of b ei n g ar o u n d a n ot h er gr o u p of c hil dr e n t h e n it’s n ot r e all y v al u a bl e ” 

-! A S D is s o i n di vi d u als, A B A c a n’t w or k f or e v er y o n e  
-! O n c e di a g n os e d - f a mili es n e e d t o w ait f or s er vi c es ( w ait ti m es  ) b ut t h ey h a v e n o i d e a 

w h at t o b e s e e ki n g o ut, or d oi n g i n b et w e e n  
-! Fi n a n ci al b arri er - s o m e o n e n e e ds t o b e h o m e - s o eit h er n e e d t o p a y f or c hil d c ar e, or st a y 

h o m e  
-! Ki ds oft e n ti m es d o n’t a v ail of A B A s er vi c e, b e c a us e it’s j ust t o o e x p e nsi v e –  e v e n 

t h o u g h its “f u n d ed ”  
 
FI N A N C E  

-! T e n d t o s er vi c e l o w er i n c o m e f a mili es  
-! C e nt er is W A Y c h e a p er t h a n c hil d c ar e  

o ! F o o d i n cl u d e d  
o ! F ull y f u n d e d  

-! P ar e nts oft e n ti m es c a n n ot g o b a c k t o w or k  
o ! “ w e al w a ys s a y t h at h a vi n g a c hil d wit h s p e ci al n e e ds is t h e f ast est w a y t o g o 

br o k e ”  
! ! eit h er n e e d t o b e e xtr e m el y w e alt h y, or o n s o ci al assist a n c e, w h er e 

e v er yt hi n g is p ai d f or  
 
G E N E R A L B A R RI E R S  

-! P e o pl e n ot k n o w a b o ut t h e s er vi c e  
o ! Or t h e y fi n d o ut a b o ut it t o o l at e - s o t h e y c a n’t a v ail of t h e s er vi c e f or as l o n g , or 

at all  
o ! If p e o pl e d o n’t alr e a d y k n o w h o w t o a v ail of t h e c orr e ct s er vi c es, t h e y w o ul d 

n e v er fi n d o ut a b o ut t his c e ntr e - n ot o p e nl y a c c essi bl e.  
-! If y o u’r e d e e m e d “ n ot a fit ” b ut a d missi o ns- y o u d o n’t g et w aitlist e d - y o u j ust d o n’t a v ail 

of s er vi c es  
-! N o s u p p ort t o t h e s er vi c e pr o vi d ers at all (f or t h eir o w n m e nt al h e alt h)  

o ! B ur n o ut is c o m m o n i n t h eir fi el d  



! 1 9 9 !

o ! M e nt al f ati g u e  
o ! E m oti o n al e x h a usti o n  
o ! A n d S TI L L n ot hi n g h as b e n e p ut i n pl a c e t o h el p e as e or s u p p ort t h e m t hr o u g h 

t his 
-! P ers o ns i n c h ar g e at t h e hi g h er u p a d mi n l e v el “ S e e ” t hi n gs diff er e ntl y t h a n t h e st aff w h o 

ar e i n t h e cl assr o o m d oi n g t h e w or k  
o ! T h e y d o n’t s e e c ert ai n c o n c er ns as v ali d ar g u m e nts - s o t h e y g et dis miss e d  

-! T h e e m p at h y, si n c erit y a n d c o n c er ns b ei n g br o u g ht f ort h b y t h e w or ki n g st aff is oft e n 
s e e n as a w e a k n e ss  

o ! “ D o t h e y r e all y t hi n k t h at’s n e c ess ar y or ar e y o u j ust b ei n g a w hi n er ”  
-! l ess f u n di n g- l ess s u p p ort st aff i n cl assr o o ms-  

o ! “ B ut h o w m u c h y o u c a n i n p ut d e p e n ds o n h o w m u c h ti m e y o u h a v e w h e n y o u’r e 
n ot j ust p utti n g o ut fir es. Y o u c a n’t a ct u all y d o t h e w or k ”  

-! r eit er ati o n of t h e c h a n g e i n t h o u g ht pr o c ess of n ot pr o vi di n g c hil dr e n w h o alr e a d y h a v e 
a c c ess t o s er vi c es, t his d a y c ar e s er vi c e  ( c hil dr e n wit h A S D)  

o ! “ S o li k e i n a w eir d t wist e d m ess e d u p w orl d it w o ul d m a k e s e ns e t o w ait t o g et 
di a g n os e d wit h a utis m s o t h at- if y o u w a nt e d t o a v ail of t h e c e ntr e ” 

-! d e cr e as e d i n v ol v e m e nt of p ar e nt al e x p ertis e o n t h e c hil d - a d mi n t hi n ks t h e y “ k n o w 
b ett er ”  

-! cl ass si z e  
-! n o p ers o n al d e v el o p m e nt off er e d b y t h e c e nt er f or t h eir st aff t o h el p i n cr e as e t h eir s kills et 

of w or ki n g wit h c hil dr e n wit h diff er e nt t y p es of s p e ci al n e e ds  
-! g o v er n m e nt d e cr e as e d f u n di n g t o pr o m ot e i n cl usi o n  

o ! “ b e c a us e as m u c h as i n cl usi o n is a gr e at t hi n g i n t h e or y, it is n’t - it d o es n’t m a k e 
s e ns e, li k e, it r e all y d o es n’t al w a ys m a k e s e ns e ”  

! ! ki ds n e e d t o l e ar n a n d m o d el - b ut if t h e y’r e i n a n i n cl usi o n e n vir o n m e nt 
a n d t h e y’r e n ot l e ar ni n g, or t h e y’r e j ust d e bilit ati n g ot h er p e o pl es l e ar ni n g - 
t h e n i n cl usi o n is c o u nt er pr o d u cti v e  

-! h a vi n g a c hil d wit h s p e ci al n e e ds is e xtr e m el y tr yi n g o n a r el ati o ns hi p  
 
W AI T TI M E S  

-! Us u all y a l w a ys n e e d t o w ait t o a c c ess t his s er vi c e 
-! T h er e ar e f airl y stri ct g ui d eli n es t h at p ers o ns n e e d t o f oll o w i n or d er t o a v ail of s er vi c es - 

ot h er wis e t h e y ar e r e m o v e d s o t h at w aitlists c a n b e a c c o m m o d at e d f or  
 
R U R A L  

-! N e e ds t o b e s u p p orts li k e t his c e nt er a cr oss  t h e pr o vi n c e- n ot j ust i n ur b a n c e nt ers  
-!  

 
G E N E R A L F A CI LI T A T O R S  

-! T h e c e ntr e off ers a c o nti n uit y of c ar e b y e ns uri n g s m o ot h tr a nsiti o ns i nt o ot h er c e ntr es  
-! T h e d a y c ar e c e nt er h as g o o d d o c u m e nt ati o n of g o als, pr o gr ess a n d pr o gr a ms  
-! C e ntr e off ers f a mili es a n d p ar e nts a c c ess t o a l ot of s u p p orts - a n d h el ps e ns ur e t h e y c a n 

g ai n a c c ess  
-! P ar e nt/ p e er gr o u ps cr e at e d f or s u p p ort f or c hil dr e n/ y o ut h wit h A S D  
-! C e nt er a cts as a bri d g e f or f a mili es t o l o c al a utis m s o ci et y  
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R E C O M E N N D A TI O N S A N D DI R E C TI O N S  
-! P D d a ys f or s er vi c e pr o vi d ers  

o ! “ m e nt al h e alt h first ai d ” - b ut a p p ar e ntl y its t o o e x p e nsi v e ( Fi n a n c e ) 
-! m or e f u n di n g - s o t h at t his t y p e of s u p p ort c a n b e off er e d t o t h e st aff  
-! s u p p orts a n d a m o u nt of f u n di n g n e e d t o b e hi g h er  

o ! “ b e c a us e as m u c h as i n cl usi o n is a gr e at t hi n g i n t h e or y, it is n’t - it d o es n’t m a k e 
s e ns e, li k e, it r e all y d o es n’t al w a ys m a k e s e ns e ”  

! ! ki ds n e e d t o l e ar n a n d m o d el - b ut if t h e y’r e i n a n i n cl usi o n e n vir o n m e nt 
a n d t h e y’r e n ot l e ar ni n g, or t h e y’r e j ust d e bilit ati n g ot h er p e o pl es l e ar ni n g - 
t h e n i n cl usi o n is c o u nt erpr o d u cti v e  

o ! m or e f u n di n g w o ul d = m or e s u p p ort = pr o gr ess = m or e i n cl usi o n  
-! m or e h olisti c a p pr o a c h  

o ! n e e d t o c o nsi d er t h e f a mili es e x p ertis e o n t h e c hil d as w ell as ot h er pr of essi o n al 
o pi ni o ns  

-! pr o vi d e s er vi c es e arli er t o p ot e nti all y h el p d e cr e as e t h e n e e d of s er vi c es l at er  
-! m o r e m e nt al h e alt h a n d e m oti o n al s u p p o rt n e e ds t o b e off e r e d t o t h e f a mili es d u ri n g 

t h e di a g n osis p r o c ess 
-! tr y t o g et/t e a c h t h e p ar e nts t o b e a s oli d a d v o c at e f or t h eir c hil d 

o ! t h e c hil d n e e ds t his fr o m t h eir f a mil y 
 
F A MI L Y  

-! F o ur pr o gr a ms wit hi n t h e a g e n c y - o n e is c hil d/ y o ut h b as e d, t h e r e m ai n d er f o c us o n 
s er vi c es a n d s u p p ort f or f a mili es/ p ar e nts  

-! T his d a y c ar e c e ntr e off ers s u p p ort t o t h e f a mili es i n a c c essi n g s er vi c es  
-! H o m e visits ar e a v ail f or f a mili es - s o e d u c at or mi g ht g o i nt o t h eir h o m e o n c e a  w e e k t o 

s e e h o w t h e pr o gr a m mi n g is b ei n g a p pli e d a n d w or k e d o n i n t h eir h o m e e n vir o n m e nt  
-! F a mili es g et r e ass ess e d t hr o u g h o ut t h e y e ar t o d et er mi n e w h et h er or n ot t h e y will 

c o nti n u e o n wit hi n t h e pr o gr a m ( P O S SI B L E E XI T S F R O M T H E S Y S T E M ) 
-! C e ntr e is a c c essi bl e  t o all t y p es of c hil dr e n a n d f a mili es d e p e n di n g o n t h eir sit u ati o n 
-! C e ntr e off ers f a mili es a n d p ar e nts a c c ess t o a l ot of s u p p orts - a n d h el ps e ns ur e t h e y c a n 

g ai n a c c ess  
-! D e p e n di n g o n F A MI L Y  –  “t h er e’s s o m e f a mili es w h o w a nt, li k e, t h e y’r e li k e r e all y gr e at  

a d v o c at es f or t h eir c hil d ”  
-! Off eri n g s u p p ort a n d s er vi c es t o p ar e nts p ert ai ni n g t o h o w it eff e cts y o ur r el ati o ns hi ps 

a n d s elf est e e m as a p ar e nt  
o ! P ar e nts oft e n is ol at e t h e ms el v es a n d r e m o v e t h e ms el v es fr o m a n y s ort of s u p p ort.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



! 2 0 1 !

4 _ 3 _ 0 4 8 _ 1 a n d 4 _ 3 _ 0 4 9 _ 1  
 
B A R RI E R S  

-! W h e n w or k wit h c hil dr e n wit h A S D - y o u c a n al w a ys a nti ci p at e a pr o bl e m w h e n t h er e is a 
c h a n g e i n r o uti n e/s c h e d ul e -  

-! P ar e nt al r esist a n c e t o di a g n osis s o m eti m es d el a ys t h e “ offi ci al ” di a g n osis  
-! R esist a n c e fr o m f a mili es  

o ! S o m eti m es p ar e nts d o n ’t w a nt c hil dr e n t o b e c o m e d e p e n d e nt o n s u p p ort b ei n g 
off er e d b y I R T’s  

-! I R T’s n ot r e q uir e d t o d o f oll o w u p pl a n- b ut t h e y ar e t h e p e o pl e w or ki n g wit h t h es e ki ds - 
s o w o ul d b e s o h el pf ul if t h e y w o ul d  

-! D o c u m e nt ati o n l eft b y I R Ts d o es n’t al w a ys g et r e vi e w e d  
-! W h e n I R T is w or ki n g wit h m or e t h a n o n e ki d t h at is e xtr e m el y d e m a n di n g - y o u c a n o nl y 

d o w h at y o u c a n - l a c k of s u p p ort c a n b e e xtr e m el y fr ustr ati n g a n d n ot h el pf ul t o t h e 
c hil dr e n  

o ! 1 I R T h a d 5 c hil dr e n wit h A S D  
-! Y o u M A Y g et a n I R T e v e n wit h o ut a di a g n osis b as e d o n t h e o b vi o us d e v el o p m e nt al 

d el a ys t h e c hil d mi g ht h a v e.. b ut t his s u p p ort is l ost as of gr a d e 4  
-! N ot all c hil dr e n wit h A S D g et a n I R T - a c a d e mi c all y m a y e x c el, b ut s o ci all y t h e y 

str u g gl e - b ut t h e y d o n’t g et s u p p ort f or t his  
-! P ar e nt’s n ot w a nti n g c ert ai n i nt er v e nti o ns 

o ! D e p e n di n g o n t h e sit u ati o n, s o m eti m es p ar e nt’s d o n’t “ b eli e v e ” its A S D - n ot j ust 
u n e d u c at e d f a mili es f e el t his w a y. S o m eti m es e d u c at e d i nf or m e d f a mili es str u g gl e 
wit h t h e di a g n osis  

! ! B ut t h e n t h es e c hil dr e n c o ul d b e missi n g o ut o n i nt er v e nti o n a n d s u p p ort 
o p p ort u nit y  

-! St u d e nt assist a nts c o ul d b e A N Y O N E - c o ul d b e a b us dri v er o n e d a y, a n d i n t h e 
cl assr o o m assisti n g t h e n e xt - n o e d u c ati o n or tr ai ni n g  

-! If t h er e is n o s p a c e f or t h e c hil d t o s af el y g o- t h e y ar e n’t all o w e d t o g o t o s c h o ol 
-! R u r al l o c ati o n -n ot as m u c h s u p p ort a v ail  - S p e cifi c all y i n pri v at e s c h o ols - H U G E l a c k 

of s u p p ort  
-! C o m pr e h e nsi v e ass ess m e nt - us es di a g n osis fr o m d o ct or, t h e n I R T a n d e d ps y c h t a k e 

d o c u m e nt ati o n fr o m s c h o ols, d o s o m e o bs er vi n g a n d c o m pl et e a c o m pr e h e nsi v e fil e 
r e vi e w t o se e if t h e y h a v e a n e x c e pti o n alit y  

o ! E v e n w h e n a c hil d h as a cl e ar di a g n osis, a n d e vi d e ntl y n e e ds s u p p ort, a fil e still 
n e e ds t o b e c o nstr u ct e d - it is A L O T of w or k a n d ti m e c o ns u mi n g, f or a n a ns w er 
t h e y alr e a d y h a v e 

-! T h er e is n’t gr e at c o m m u ni c ati o n b et w e e n h e alt h c ar e pr o vi d ers a n d e d u c ati o n s er vi c e 
pr o vi d ers  

-! T o o m a n y ki ds r e q uiri n g assist a n c e  
-! P ar e nts ar e i n d e ni al  

o ! I n or d er t o pr o vi d e a n y s ort of o utsi d e t h er a p y or assist a n c e o ut of t h e cl assr o o m, 
s u p p ort of p ar e nt is criti c al (r e q uir es c o ns e nt - t h e y si g n of o n I E P) 

! ! P ar e nt o nl y g ets o v err ul e d if t h e c hil d is a g gr essi v e a n d p osi n g a t hr e at  
• ! If a n a gr e e m e nt c a n’t b e m a d e b et w e e n c hil d a n d p ar e nt- c hil d is 

s e nt h o m e  
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-! R esist a n c e f r o m p a r e nts a g ai n * * * *  
-! R u r al l o c ati o n - t h er e is o nl y o n e b e h a vi or al m a n a g e m e nt s p e ci alist - w h e n s h e w e nt o n 

m at er nit y l e a v e, t h e y w er e u n a bl e t o fill h er p ositi o n - s o it w as j ust v a c a nt - 
o ! R e alit y of li vi n g i n a s m all er m or e r ur al ar e a w h er e t h er e is n ot as m a n y p e o pl e t o 

fill t h es e t y p es of r ol es 
o ! G a p i n t h e s er vi c es r es ult i n a l a c k o f c o nsist e n c y w hi c h is v er y d etri m e nt al t o 

c hil dr e n wit h e x c e pti o n aliti es ( es p e ci all y c hil dr e n wit h A S D)  
 
F A CI LI T A T O R S  

-! C oll a b or ati o n b et w e e n s p e e c h l a n g u a g e p at h ol o gist a n d cl assr o o m t e a c h er w h e n m a ki n g 
pr o gr a ms  

-! Pr o gr a m mi n g tr a nsiti o n pl a ns i n pl a c e a n d fil es d o n e u p t o or g a ni z e a n d s u m m ari z e 
c hil d’s pr o gr ess  

o ! A c c essi bl e vi a a s c h o ol dri v e - a n y o n e w h o n e e ds a c c ess c a n g ai n a c c ess vi a t his 
f or u m 

-! Ir o ni c all y- t h e f a ct t h at all j o bs ar e n ot p er m a n e nt f or c es I R T t o h a v e t hi n gs w ell 
d o c u m e nt e d i n c as e t h eir j o b c h a n g es  

-! W h e n t h er e is e n o u g h will p o w er a n d s u p p ort, t e a c h ers c a n h el p off er e arl y i nt er v e nti o n  
-! I R Ts g et p ai d m or e m o n e y, a n d h a v e m or e e d u c ati o n- e n c o ur a g es p e o pl e t o w a nt t o d o 

t his j o b 
-! O n e d a y of t h e c y cl e t h e y h a v e a m e eti n g s c h e d ul e d t o dis c us s p e ci al  e d u c ati o n  

o ! I n cl u d e d e d ps y c h, a utis m c o ns ult a nt et c- c oll a b or ati v e a p pr o a c h  
-! S p e ci al s er vi c es t e a m m e eti n gs h el p k e e p st aff o n tr a c k - h el ps wit h cl e ar c o m m u ni c ati o n  

o ! All o ws p e o pl e t o b e t o t h e p oi nt a n d off er e x p eri e n c e wit h t h e c hil d, as w ell as 
s h ar e str at e gi es wit h t h e diff er e nt c hil dr e n  

o ! Als o h el ps t o p ass al o n g a n y c o m m u ni c ati o n t h at mi g ht b e h a p p e ni n g wit h t h e 
p ar e nts t o o n e m e m b er of t h e t e a m s o t h at e v er y o n e is o n s a m e p a g e  

-! R u r al l o c ati o n - b e c a us e of s m all r ur al l o c ati o n, t h er e s e e ps t o b e g o o d c oll a b or ati o n 
b et w e e n A B A t h er a pists a n d I R Ts  

-! I R T S a n d cl assr o o m t e a c h ers d o f e el g o o d s u p p ort i n t his r ur al ar e a fr o m t h eir pri n ci p al 
a n d g ui d a n c e c o u ns ell or  

o ! “ w e w or k c oll a b or ati v el y t o g et h er a n d y o u d o g et t h e s u p p ort fr o m t h e 
a d mi nistr ati o n, g ui d a n c e, I R Ts, c l assr o o m t e a c h ers … all b e e n n ot hi n g b ut 
s u p p orti v e ”  

 
A N XI E T Y  

-! C h a n g e i n s c h e d ul e c a us es a n xi et y  
-! C o m m o n c o m or bi dit y f or c hil dr e n wit h A S D is a n xi et y  
-! It’s a r e alit y f or t h es e c hil dr e n- a n xi et y will n ot g o a w a y - t h e y j ust n e e d t o l e ar n t o c o p e 

a n d m a n a g e  
o ! R e q uir es a l ot of h ar d w or k a n d c o nsist e n c y - b ut pr o gr ess c a n b e m a d e  

 
F A MI L Y  

-! S o m eti m es t h er e is r esist a n c e ( d e ni al, w orr y, e m b arr ass m e nt)  
o ! E v e n aft er a di a g n osis, f a mil y m a y r e q u est a r e -ass ess m e nt  
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-! B ut o n c e f a mil y is o n b o ar d wit h di a g n osis a n d t h er a pi es - it b ec o m es e asi er t o i m pl e m e nt 
c o nsist e nt b e h a vi ors  

-! P ar e nt’s n ot w a nti n g c ert ai n i nt er v e nti o ns  
o ! D e p e n di n g o n t h e sit u ati o n, s o m eti m es p ar e nt’s d o n’t “ b eli e v e ” its A S D - n ot j ust 

u n e d u c at e d f a mili es f e el t his w a y. S o m eti m es e d u c at e d i nf or m e d f a mili es str u g gl e 
wit h  t h e di a g n osis 

! ! B ut t h e n t h es e c hil dr e n c o ul d b e missi n g o ut o n i nt er v e nti o n a n d s u p p ort 
o p p ort u nit y  

 
S E R VI C E S  

-! I R T’s h el p i m pl e m e nt s m all str u ct ur e d c h a n g es i nt o t h e c hil d’s s c h e d ul e 
-! Als o r es p o nsi bl e f or cr e ati n g tr a nsiti o n pl a ns f or st u d e nts t o h el p t h e m as t h e y m o v e fr o m 

gr a d e t o gr a d e.  
-! Cr e at e vis u al s c h e d ul es a n d q ui et r o o ms t o h el p wit h c o nsist e n c y a n d pr e di ct a bilit y of 

d a y f or t h es e c hil dr e n  
-! T e a c h t h e m c o pi n g/ c al mi n g m e c h a nis ms t o a p pl y t o w h e n s o m et hi n g tri g g ers t h e m  
-! E a c h pr o gr a m a n d pl a n is b uilt ar o u n d t h e i n di vi d u al c hil d - A S D is s o i n di vi d u ali z e d t h at 

n o o n e pl a ns c a n b e a p pli e d t o t w o c hil dr e n.  
-! I R T’s ar e a p pli e d f or o n a n i n di vi d u al b asis- c ert ai n crit eri a r e q uir e d f or t h e s c h o ol b o ar d 

t o pr o vi d e s u p p ort wit hi n a cl assr o o m  
o ! Oft e n us e d o c u m e nt ati o n of i n ci d e nts t o h el p pl e a d t h e c as e f or s u p p ort  

-! C o m pr e h e nsi v e ass ess m e nt - us es di a g n osis fr o m d o ct or, t h e n I R T a n d e d ps y c h t a k e 
d o c u m e nt ati o n fr o m s c h o ols, d o s o m e o bs er vi n g a n d c o m pl et e a c o m pr e h e nsi v e fil e 
r e vi e w t o s ee if t h e y h a v e a n e x c e pti o n alit y  

o ! C o n d u ct e d t o k e e p e v er y o n e a c c o u nt a bl e a n d c o nsist e nt  
 
C O M M U NI C A TI O N  

-! R u r al L o c ati o n - t h e y k n o w t h e p ar e nts- ar e a bl e t o e asil y c o m m u ni c at e wit h t h e m  
-! if t h er e is n o c o m m u ni c ati o n fr o m t h e ol d s c h o ol t o t h e n e w s c h o ol, it is li k el y c hil d will 

n ot b e a bl e t o a v ail of s er vi c es u ntil a pl a n is s et u p f or t h e c hil d (t a k es a l o n g ti m e)  
-! A B A t h er a pist g et t o att e n d I S S P m e eti n gs t o k e e p i nf or m e d  

 
G E N E R A L E X P E RI E N C E  

-! C hil dr e n ar e us u all y di a g n os e d b y t h e ti m e t h e y ar e g etti n g t o s c h o ol  
-! S u c h a v ari et y of p ers o n aliti es a n d c h ar a ct eristi cs w h e n it c o m es t o c hil dr e n wit h A S D  

o ! Girls wit h A S D –  us u all y diff er e nt t h a n w or ki n g wit h b o ys ( e asi er)  
-! “t h e m e di c al pr of essi o n al h as i n p ut, t h e y - w e v al u e t h eir o pi ni o n b ut it d o es n’t m e a n t h at 

w e h a v e t o f oll o w t h eir di ct at es ” 
-! i n cl usi o n is c as e a n d sit u ati o n d e p e n d e nt- n ot f or all ki ds  

 
R E C O M M E N D A TI O N S  

-! E n c o ur a g e I R T’s t o r e a d t hr o u g h p ast fil es a n d pr o gr a ms of t h eir st u d e nts  
-! Als o e n c o ur a g e t h e m t o f oll o w u p wit h p ast t e a c h ers a n d assist a nts s o t h at t h e y  c a n 

o bt ai n as m u c h i nf or m ati o n as p ossi bl e a b o ut t h e c hil dr e n t h e y ar e w or ki n g wit h  
o ! “s o y o u h a v e t o k n o w t h e ki d, e v er y o n e of t h e m is diff er e nt ”  

! ! w h e n t al ki n g a b o ut t h e s u c c ess of t h e c hil d  
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-! m ost v al u a bl e a d vi c e i n b ei n g a n I R T - fl e xi bilit y a n d e x p eri e n c e 
o ! “ w hi c h is m or e i m p ort a nt, is h a vi n g e x p eri e n c e a n d h a vi n g a willi n g n ess t o b e 

fl e xi bl e ” 
! ! d e al wit h all ki n d of i m p ossi bl e a n d dis g usti n g sit u ati o ns - n e e d t o h a v e t h e 

p ers o n alit y t o br us h it off, a n d d e al wit h t h e t as k at h a n d w hi c h is us u all y 
n e v er w h at y o u  pl a n n e d  

-! w o ul d b e gr e at t o h a v e t h e o p p ort u nit y t o m e et dir e ctl y wit h h e alt h c ar e pr of essi o n als w h o 
ar e di a g n osi n g, i nt er a cti n g a n d w or ki n g wit h t h e c hil dr e n s o t h at all t h e i nf or m ati o n c a n 
b e d eli v er e d first h a n d  

-! p ut 2 I R Ts i n e v er y cl assr o o m - n ot j ust r e q uir e d f or t h e c hil dr e n wit h e x c e pti o n aliti es - 
t h e y w o ul d off er i n v al u a bl e s u p p ort 

-! b e n efit t o h a vi n g a s o ci al w or k er wit hi n t h e s c h o ol  
o ! “s o ci al w or k er is v er y i n v ol v e d i n t h e e n vir o n m e nt a n d i n t h e h o m e e n vir o n m e nt 

a n d t h e aft ers c h o ol pr o gr a ms a n d t h e p ar e nt s a n d li k e t h eir str u g gl es, b e c a us e of 
a c a d e mi c - a l ot of fi n a n ci al diffi c ulti es a n d t hi n gs ar o u n d t h at ar e a s o it m a k es a 
diff er e n c e b e c a us e t h e n y o u’r e a w ar e ”  

-! p ar e nts n e e d t o b e off er e d m or e e d u c ati o n o n t h e r e alit y of h a vi n g a c hil d wit h a n 
e x c e pti o n ali t y,  
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4 _ 3 _ 0 6 9 _ 1 – Mi c h a el - P e di atri ci a n  
 
E A R L Y SI G N S  

-! B e h a vi or iss u es pr es e nt t h e ms el v es  
o ! N ot p erf or mi n g t o p ar e nts/ s c h o ols e x p e ct ati o ns  

-! If its b ef or e a g e 5- t h es e b e h a vi ors ar e us u all y n ot e d at h o m e 
-! B ut if t h e c hil d is f u n cti o ni n g e n o u g h t o m a k e it t o 5 - b e h a vi ors us u all y pr es e nt 

t h e ms el v es o n c e t h e c hil d is pr es e nt e d i n a str u ct ur e d e n vir o n m e nt wit h a l ot of e xt er n al 
sti m uli  

 
I nt a k e Pr o c ess 

-! R ef err al fr o m N P or G P is n e c ess ar y t o s e e p e di atri ci a n  
o ! T y pi c al r ef err al: “t hr e e a n d a h alf y e ar ol d wit h b e h a vi or dis or d er, p ar e nts ar e 

c o n c er n e d a b o ut d e v el o p m e nt, pri or ass ess m e nt ”  
-! W ait ti m e - o n c e r ef err al r e c ei v e d - us u all y a b o ut 1 m o nt h - 6 w e e ks  
-! Mi c h a el mi g ht s a y h e is di a g n osi n g c hil d wit h A S D b as e d o n str o n g i n di c at ors - a n d 

mi g ht s u g g est t o f a mil y t o st art a v aili n g of A B A s er vi c es ri g ht a w a y - i nst e a d of w aiti n g 
f or f or m al di a g n osis fr o m t h e d e v el o p p e d 

B arri er  
-! Ori gi n all y p e d i n r ur al ar e a N O T all o w e d t o di a g n os e - s o w ait ti m es  w er e s u p er l o n g t o 

g et i n t o s e e t h e d e v el o p m e nt al p e di atri ci a n t o r e c ei v e a f or m al di a g n osis  
-! M ost p e o pl e i n r u r al  ar e a d o n ot h a v e a f a mil y d o ct or - h o w is it p ossi bl e t o a c c ess 

s er vi c es wit h o ut a G P ?  
-! O nl y N Ps a n d G Ps c a n r ef er - b arri er t o t h os e w h o c a n n ot a c c ess eit h er of t h es e r es o u r c es 

o ! P u bli c h e alt h n urs es - s h o ul d b e a bl e t o r ef er - t h e y c h e c k i n o n t h e pr o gr ess of t h e 
c hil d a n d s e e first h a n d d e v el o p m e nt –  b ut t h e y still c a n n ot r ef er  

 
F a cilit at or  

-! Mi c h a el a p pr o a c h e d c hil d h o o d d e v el o p m e nt pr o gr a m a n d pl e a d e d t h e c as e t h at f or 
c hil dr e n w h o ar e s h o wi n g bl at a nt o b vi o us si g ns of A S D, h e b e a bl e t o di a g n os e t h e m s o 
t h e y c o ul d st art a v aili n g of A B A s er vi c es as s o o n as p ossi bl e- t his w as gr a nt e d 
p er missi o n w hi c h h el p e d wit h w ait ti m es  

 
I nt a k e Pr o c ess C o nt’ d … 

-! If it’s a pr es c h o ol a g e c hil d Mi c h a el is c o nfi d e nt h as A S D- h e r ef ers t o A B A t o st art 
s er vi c es  

-! If it’s a pr es c h o ol a g e c hil d Mi c h a el is n ot c o nfi d e nt wit h- h e r ef ers t o s p e e c h, a u di ol o g y, 
d e v el o p m e nt al p s y c h ol o g y a n d t h e 8 -h o urs pr o gr a m, as w ell as O T a n d P T  

-! S c h o ol a g e d c hil dr e n is h ar d er  
o ! B a r ri e r -  

! ! c a n’t a c c ess s p e e c h t h er a pist t hr o u g h t h e l o c al h e alt h a ut h orit y - o n c e y o u 
t ur n s c h o ol a g e- m ust us e t h e S L P wit hi n t h e s c h o ol  

• ! R es ults i n m u c h l o n g er  w ait ti m es   
 
B a r ri e r - pr es c h o ol a g e c hil d n e e ds ps y c h ass ess m e nt, a u di ol o g y ass ess m e nt a n d a s p e e c h 
t h er a p y ass ess m e nt B E F O R E t h e 8 h o urs t e a m will a c c e pt r ef err al 
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o ! l o o ki n g m or e li k e 2 a c a d e mi c y e ars b ef or e c hil d is g etti n g di a g n os e d wit h A S D- 
w hi c h m e a ns 2 y e ars b ef or e t h e q u alif y f or a n y h el p wit hi n t h e s c h o ols  

F a cilit at o r  
-! q u alit y of s er vi c e o n c e c hil d is di a g n os e d is e x c ell e nt (s p e cifi c all y f or pr es c h o ol a g e)  

o ! h ar d er f or s c h o ol a g e d b e c a us e t h er e ar e f e w er r es o ur c es wit hi n t h e s c h o ol  
-! pr es c h o ol a g e c hil dr e n - F A CI LI T A T O R - h a v e m or e a c c ess t o m or e s er vi c es, m or e 

t h er a p y h o urs et c 
o ! s o e v e n if c hil d c a n n ot b e 1 0 0 % di a g n os e d, p e d c a n still r ef er t o s o m a n y s er vi c es  

! ! m ai n r es o ur c e is dir e ct h o m e s er vi c es  
• ! t his s er vi c e s e n ds a b e h a vi or al m a n a g e m e nt s p e ci alist i nt o t h e 

h o m e t o h el p t h e p ar e nts wit h t h e m ost c o n c er ni n g b e h a vi or  
• ! “ dir e ct h o m e s er vi c es a n d b e h a vi or al m a n a g e m e nt es p e ci all y r e all y 

t ar g et t h e a utisti c b e h a vi or ” 
-! it w or ks b est w h e n Mi c h a el ( P e di atri c a n) c a n di a g n os e wit h A S D 

 
B a r ri e r  

-! s c h o ol a g e d - o nl y g et a c c ess t o s c h o ol ps y c h ol o gist, w hi c h m a y o nl y o c c ur o n c e  
-! if Mi c h a el c a n n ot di a g n os e wit h A S D- w aiti n g f or t h e di a g n osis i n a s c h o ol a g e d c hil d  

o ! h u g e b arri er b e c a us e c a n’t a v ail of ot h er s er vi c es wit h o ut h u g e w ait ti m es  
-! bi g g est str u g gl e wit h s c h o ol a g e d c hil dr e n wit h A S D is t h e s e ns or y pr o c essi n g dis or d er  

o ! t his is fr ustr ati n g as a s er vi c e pr o vi d er b e c a us e t h er e is a c hil d n ot a c hi e vi n g 
b e c a us e w e d o n’t h a v e t h e a c c ess t o s er vi c es t h at t his c hil d r e q uir es  

-! ps y c h e d pr ofil es t a k e F O R E V E R - 
o ! m ai nl y b e c a us e t h er e is a l a c k of s c h o ol ps y c h ol o gists ( o nl y 1 ps y c h ol o gist f or 

e v er y 1 0 s c h o ols)  
-! o nl y t hi n g t h at Mi c h a el c a n off er s c h o ol a g e d c hil dr e n is O T a n d A B A ( u ntil t h e e n d of 

gr a d e 2)  
o ! S O if it’s a gr a d e 3 c hil d:  

! ! N o A B A  
! ! N o s p e e c h r ef err al ( o nl y a c c ess wit hi n s c h o ols - h u g e w a it ti m es) 
! ! N o s p o nt a n e o us ps y c h e d pr ofil e t o g et o n list f or 8 h o ur t e a m  
! ! All t h e y c a n d o is W AI T  

 
R e c o m m e n d ati o n  

-! H a v e a pr o c ess i n pl a c e t h at all o ws t h e pr of essi o n al t o r e c o m m e n d t o t h e s c h o ol t h at t his 
c hil d is d e m o nstr ati n g si g ns of A S D a n d t o g et t h e ps y c h -e d pr ofil e d o n e as a p s o t h at 
t h e y ar e n o w aiti n g 2 a c a d e mi c y e ars t o off er t h e c hil d s u p p ort 

 
C O O R DI N A TI O N O F C A R E  

-! B et w e e n h e alt h pr of essi o n als ( p e di atri ci a n - s p e e c h) c o m m u ni c ati o n is gr e at ( q u art erl y 
u p d at es)  

-! N ot as m u c h c o m m u ni c ati o n b et w e e n p e di atri ci a ns a n d O T a n d P T  
-! L a r g e g a p  i n t h e c o m m u ni c ati o n b et w e e n ps y c h ol o g y a n d p e di atri ci a n 
-! 8 h o ur t e a m is g o o d wit h c o m m u ni c ati o n of r es ults a n d f e e d b a c k ( 2 -3 w e e ks)  
-! c o m m u ni c ati o n a n d c o or di n ati o n of c ar e b et w e e n p e di atri ci a n a n d e d u c ati o n s yst e m  

d e p e n ds o n t h e s p e cifi c s c h o ol, a n d m or e s p e cifi c all y, t h e pri n ci p al  
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o ! s o m e s c h o ols off er l ots of d et ail i nf or m ati o n  
o ! ot h er s c h o ols Mi c h a el h ar dl y h e ars fr o m at all  

! ! b eli e v es t his h as t o d o wit h t h e si z e of t h e s c h o ol, t h e n u m b er of 
d e m a n di n g ki ds wit hi n t h e s c h o ol  a n d h o w a c c o m m o d ati n g a n d att e nti v e a 
s c h o ol c a n b e  

-! B a r ri e r - oft e n ti m es p e di atri ci a n is i n vit e d t o att e n d t h e i n di vi d u ali z e d st u d e nt s u p p ort 
pl a n m e eti n g - b ut it is i m p ossi bl e f or o n e p e di atri ci a n t o att e n d all t h es e m e eti n gs. O v er 
6 0 % of Mi c h a el’s pr a c ti c e is A D H D/ A S D c hil dr e n w h o r e q uir e t h es e pl a ns- j ust n ot 
e n o u g h ti m e.  

-! F a cilit at o r  
o ! Mi c h a el h as t a k e n t h e ti m e t o g o i nt o s c h o ols a n d e d u c at e , i nf or m a n d pr o vi d e 

us ef ul i nf or m ati o n t o s c h o ols/t e a c h ers/ pri n ci p als  
o ! A utis m Iti n er a nt - li k e a n o c c u p ati o n al th er a pist f or A S D - t h e y g o i nt o t h e 

cl assr o o ms a n d s c h o ols a n d i d e ntif y b arri ers a n d tri g g ers f or t h es e c hil dr e n a n d 
p ossi bl e m o difi c ati o ns f or t h es e t hi n gs  

 
W AI T TI M E S  

-! W h y is it h a p p e ni n g ?  
o ! L ar g e n u m b er of r ef err als  

! ! E asil y 3 0 r ef err als a m o nt h - a n d wit h t h e  c urr e nt # of s er vi c e pr o vi d ers, 
o nl y 6 0 c a n b e c o m pl et e d A Y E A R  

o ! N ot e n o u g h s er vi c e pr o vi d ers  
! ! If o n e g ets si c k, or g ets pr e g n a nt- t h er e is n o o n e t o fill i n f or t h e m, a n d 

t h er ef or e 8 h o ur ass ess m e nts ar e eit h er b ei n g mi ni mi z e d or p a us e d- s o 
n o b o d y is g etti n g a di a g n osis at t his ti m e  

 
S U P P O R T F O R T H E S E R VI C E P R O VI D E R  

-! B e c a us e Mi c h a el is a pri v at e p e di atri ci a n, a n y a d diti o n al s er vi c es h e w a nts t o i n cl u d e i n 
his cli ni c, h e n e e ds t o pr o vi d e p a y m e nt a n d s u p p ort billi n g  

o ! W hi c h r es ults i n hi m n ot h a vi n g a c c ess t o m a n y of his o w n s er vi c es, b ut i nst e a d 
r eli es o n t h e n et w or k of pr of essi o n als i n t h e ar e a-  

! ! T his is n ot e x cl usi v e t o hi m, w hi c h p os es iss u es wit h w ait ti m es et c  
 
E XI TI N G A N D R E -E N T E RI N G T H E S Y S T E M  

-! N ot c o m m o n  
o ! S o m eti m es h a p p e ns w h e n p ar e nts ar e n ot r e a d y t o a c c e pt di a g n osis  

-! “I s e e m ost p ar e nts a n d f a mili es r e all y d o a p pr e ci at e t h e s er vi c es t h at’s a v ail a bl e a n d h o w 
it’s a v ail a bl e a n d t h e y d o t e n d t o sti c k wit h it. I n t h e a utis m pi e c e, n ot s o m u c h i n t h e 
a n xi et y a n d d e pr essi o n pi e c e, b ut i n t h e a utis m f or s ur e t h e y t e n d t o sti c k wit h it. ”  

-! S o m eti m es hi g h f u n cti o ni n g c hil dr e n wit h A S D g et l ost i n t h e s yst e m b e c a us e t h e y w er e 
st arti n g t o i m pr o v e s o p ar e nts b a c k off of t h er a p y, b ut t h e n s o m et hi n g h a p p e ns t o tri g g er 
t h em a g ai n, a n d t h e y’r e b a c k l o o ki n g t o a v ail of s er vi c es  

 
S E R VI C E S  

-! S p e e c h p at h ol o g y  
-! O c c u p ati o n al t h er a p y  
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-! Ps y c h ol o g y  
-! A u di ol o g y  
-! 8 h o ur t e a m  

o ! t e a m of 4-5 i n di vi d u als c o mi n g t o g et h er t o gi v e t h e m ost a c c ur at e di a g n osis of a 
c hil d  

o ! t e a m c o nsists of p e di atri ci a n, O T, S L P, c hil d ps y c h a n d m a y b e P T  
o ! BI G w ait ti m e  f or t his pr o c ess 

-! A B A  
o ! Is w or ki n g- l ots of ki ds g oi n g i n n o n-v er b al a n d c o mi n g o ut t al ki n g  
o ! I n cr e di bl y eff e cti v e 
o ! C o m m o nl y a l ot of r esist a n c e fr o m p ar e nts at first (str a n g ers b ei n g i n h o us e et c) - 

b ut wit hi n 6 -8  m o nt hs p ar e nts ar e c o mi n g b a c k r a vi n g a b o ut r es ults  
o ! “I fi n d t h at it d o es u nl o c k a l ot of t h es e ki ds ”  

-! F a cilit at o r  
o ! O n c e ki ds ar e g etti n g di a g n os e d, a n d g etti n g s er vi c es, t h e y ar e d oi n g w ell  

-! B a r ri e r  
o ! Fi n di n g A B A t h er a pist  

! ! G e o gr a p hi c all y - r u r al  p os es b arri er f or t his  
 
R E C O M M E N D A TI O N S  

-! M or e 8 - h o ur t e a ms  
-! M or e m e m b ers i n t h e t e a ms  
-! W o ul d li k e t o s u g g est t h at t h er e is m or e t h a n o n e ki d ass ess e d at a ti m e  

o ! T h er e ar e s e v er al pr of essi o n als e v al u ati n g t h e c hil d at o n c e, w h y c a n’t w e s plit u p 
t h e pr of essi o n als a n d h a v e m or e t h a n o n e c hil d b e ass ess e d at a ti m e, a n d j ust 
filt er t h e m t hr o u g h t h e diff er e nt pr of essi o n als o n t h e t e a m 

o ! C o ul d d e cr e as e  w ait ti m e b y h alf!  
-! R e m o v e ps y c h e d pr ofil es fr o m c hil dr e n w h os e p e di atri ci a ns h a v e e x pr ess e d r e al c o n c er n 

a b o ut A S D - is t his st ep a ct u all y n e c ess ar y, or is it j ust pr ol o n gi n g t h eir a c c ess t o s u p p ort 
a n d c ar e (s p e cifi c all y d el a yi n g a c c ess t o t h e 8 h o ur t e a m di a g n osis)  

o ! D o es n’t n e e d t o b e r e m o v e d c o m pl et el y - m a y b e j ust o c c ur aft er t h e di a g n osis  
o ! I n r e g ar ds t o w h y t h e y r e q uir e t h e ps y c h e d pr ofil e: “ m y p ers o n al b eli ef is t h e y 

p ut t h at i n b e c a us e t h e w aitlist is s o l o n g ”  
! ! Pr o vi d es t h e ki ds s o m et hi n g t o d o i n t h e m e a nti m e, a n d h el ps wit h t h e bi g 

i nfl u x all at o n c e- m a k es it s e e m li k e m or e  is b ei n g d o n e  
-! W o ul d li k e t o s e e A B A t h er a pist, c hi l d ps y c h ol o gist, s p e e c h t h er a pist et c w or k wit h t h e 

s c h o ol t o f a cilit at e tr a nsiti o n fr o m o n e pr o vi d er t o t h e n e xt  
 
B A R RI E R  

-! R ul es a n d r e g ul ati o ns of s c h o ol b o ar d pr es e nt b arri ers f or ki ds  
o ! I d e a of i n cl usi o n d o es n ot al w a ys a ct as b e n efi ci al f or e v er y c hil d  

! ! W it h s eri o us b e h a vi or c o n c er ns y o u h a v e t o p a y a n I R T a n d a S A f or a 
sit u ati o n t h at j ust r es ults i n t h e c hil d b ei n g r e m o v e d a n y w a ys  

! ! C hil dr e n ar e g etti n g r e q u est e d t o b e m e di c at e d w hi c h is n ot al w a ys 
n e c ess ar y - t h e y’r e j ust b ei n g f or c e d i nt o a n e n vir o n m e nt th at t h e y d o n’t 
b el o n g i n  
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• ! “ c os’ I d o n’t w a n n a s e d at e t h e m b ut t h e s c h o ol s yst e m s a ys t h er e’s 
n o w h er e els e f or hi m t o g o. U nl ess w e g et his b e h a vi or u n d er 
c o ntr ol a n d h e’s n o l o n g er vi ol e nt, h e’s n ot all o w e d b a c k i n o ur 
cl assr o o m  

o ! R E A L L Y F R U S T R A TI N G as a pr of essi o n al - I n cl usi o n - n ot al w a ys t h e a ns w er  
-! S c h o ols w o n’t l et ki ds b e a d v a n c e d eit h er  

o ! If a c hil d wit h A S D is a c a d e mi c all y a h e a d, t h e y ar e g etti n g b or e d i n t h eir 
cl assr o o ms b e c a us e t h e y ar e n ot all o w e d t o d o c o nt e nt b e y o n d t h eir gr a d e l e v el, 
s o n o w t h e y ar e g etti n g disr u pti v e  

-! Mi c h a el c o m p ar e d A S D t o c a n c er - a lif e t hr e at e ni n g dis e as e - b ut i nst e a d t h er e is n ot hi n g 
t o gi v e t h es e c hil dr e n e x c e pt a w ait ti m e . A S D is a ti c ki n g ti m e b o m b f or p ar e nts- a n d 
t h e i d e a of l osi n g v al u a bl e ti m e is h orrif yi n g.  

o ! E v er y d a y t h at p ass es, t h eir ki d is g etti n g f urt h er b e hi n d  
o ! As a p ar e nt, Mi c h a el f e els N O W AI T TI M E is a c c e pt a bl e.  

 
FI N A N CI A L  

-! Pri v at e ps y c h e d pr ofil es c a n b e c o n d u ct e d - t o h el p d e cr e as e w ait ti m es - b ut i ns a n el y 
e x p e nsi v e ( b a r ri e r)  

!
!
!
!
!
!
!
!




