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SECTION 1

WHAT ? PORTRAIT DES TOUT-PETITS AYANT
DES BESOINS DE SOUTIEN PARTICULIER

ET DES ENJEUX D’ACCES AU SOUTIEN

1.1 Définition des tout-petits ayant
des besoins de soutien particulier

Lorsqu'ilest question d'enfants a besoins de soutien particulier, le premier constat est l'absence de définition
uniforme entre les différents acteurs concernés. En ce sens, le tableau 1 regroupe les définitions les plus
utiliseées au Quebec. Ces difféerentes definitions peuvent étre classées en trois categories selon ces trois
niveaux de déefinitions : 1) definitions liees au handicap; 2) définitions liees aux difficultés de developpement;
et 3) definitions incluant la vulnérabilite. Il est a noter que les categories se subsument (voir la figure 1). Ainsi,
une definition peut toucher a une seule dimension (ex. : définition du handicap de ['Office des personnes
handicapees du Quebec), alors que d'autres definitions peuvent inclure plus d'un niveau. Pour sassurer
d'une compréhension commune des concepts, chacune des catégories sera detaillée, puis la définition de
«tout-petits a besoins de soutien particulier » retenue pour ce rapport sera présentée.

Tableau 1: Définitions de différents acteurs

TERME UTILISE DEFINITION

Définitions liées au handicap (significatif et persistant)

Office des personnes = Personne «Toute personne ayant une deficience entrainant
handicapées handicapée une incapacite significative et persistante
du Québec (OPHQ) et qui est sujette a rencontrer des obstacles

dans laccomplissement d'activités courantes. »
(Loi assurant l'exercice des droits des personnes
handicapees en vue de leur intéegration scolaire,
professionnelle et sociale, RLRQ, c. E-20.1,
article 1. g) (Gouvernement du Quéebec, 2020)

Retraite Québec Enfant handicapé «Enfant dont la déficience physique ou le trouble
Supplément pour des fonctions mentales le limite de facon
enfant handicapé importante dans la réalisation de ses habitudes

de vie pendant une période prévisible d'au moins
un an.» (Retraite Québec, 2022)

Institut national Troubles «Ces enfants présentent des difficultés
d’'excellence en neurodéveloppe- significatives ou persistantes dans une

santé et en services mentaux ou plusieurs spheres de leur développement
sociaux (INESSS) (c.-a-d. physique ou motrice, cognitive, langagiere,

affective et sociale). » (INESSS, 2021)




TERME UTILISE

DEFINITION

Ministére
de la Famille

Enfant handicapé
Allocation pour
lintégration d'un
enfant handicapé
(AIEH)

Mesure exceptionnelle
(MES)

«L'enfant handicapeé est défini comme un enfant
ayant une deficience entrainant une incapacite
significative et persistante et qui est sujet a
rencontrer des obstacles dans sa démarche
d’intégration chez un prestataire de services

de garde. » (Ministere de la Famille, 2022)

«L'enfant pour qui une subvention pour la MES peut
étre octroyeée doit non seulement présenter une
deficience entrainant des incapacités significatives
et persistantes, mais egalement avoir un important
besoin de soutien supplémentaire dans son
intégration, en raison des obstacles majeurs
auxquels il est confronté.» (Ministere de la Famille,
2021c¢)

Ministére de
U'Education

Eléeves handicapés
ou ayant un
trouble grave du
comportement
(EHDAA avec code)

«1. (.) une évaluation diagnostique doit avoir

éteé réalisée par un personnel qualifié. Les
conclusions de cette évaluation servent a préciser
la nature de la déficience ou du trouble. 2. (..)

des incapacités et des limitations doivent découler
de la déficience ou du trouble se manifestant sur
le plan scolaire. Ces incapacités et ces limitations
restreignent ou empéchent les apprentissages
de l'éleve (.) ainsi que le développement de son
autonomie et de sa socialisation. 3. (.) des mesures
d’appui doivent étre mises en place pour réduire
les inconveénients dus a la déficience ou au trouble
de l'éléve (.)» (MELS, 2007)

Définitions liées aux difficultés de développement

(identifiées ou non, qui requierent des interventions)

Institut de la
statistique du
Québec (ISQ)
Enquéte québécoise
sur les activités

de halte-garderie

Enfant a besoins
particuliers

«Enfant qui présente, quant a son developpement
global, un ou plusieurs indices de trouble, identifiés
ou hon, qui requiérent une intervention. Cette
intervention peut consister a adapter l'approche
aupres de l'enfant, lenvironnement aux besoins

de ce dernier ou les activites faites avec lui.»
(Institut de la statistique du Québec, 2018)

Ministére de

la Santé et des
Services sociaux
(MSSS)
Programme Agir tot

Enfants ayant des
indices de difficultés

«Ilvise a identifier le plus rapidement possible

les indices de difficultés dans le développement
d'un enfant afin de l'orienter vers les bons services
rapidement. Lobjectif du programme est donc de
soutenir le développement du plein potentiel des
enfants et de faciliter leur entrée a la maternelle. »
(MSSS, 2022)




TERME UTILISE

DEFINITION

Ministére de

Eléeves en difficulté

Enfant qui bénéficie d'un plan d'intervention et

québécoise des
centres de la petite
enfance (AQCPE)
Projet Carrick

Ministére de
U'Education

soutien particulier

Définitions incluant L

Eléves arisque

U'Education d’adaptation ou qui est considéere comme étant un éleve en difficulte
d’apprentissage d'apprentissage! ou un eleve présentant des
(DAA) sans code troubles du comportement.

Association Enfants a besoins de « Enfants présentant des caractéristiques variées,

ponctuelles ou permanentes, pouvant avoir
besoin de mesures particulieres ou de soutien
supplémentaire pour réduire ou éliminer

les obstacles a leurs apprentissages, a leur
développement global et au développement
maximal de leur potentiel. »

e concept de vulnérabilité

«Eléves (.) qui présentent des facteurs de
vulnérabilité susceptibles d'influer sur leur
apprentissage ou leur comportement et peuvent
ainsi étre a risque, notamment au regard

de l'echec scolaire ou de leur socialisation,

si une intervention rapide n'est pas effectuee. (..)
Les eleves a risque ne sont pas compris dans
lappellation “éleves handicapés ou en difficulté
d'adaptation ou d'apprentissage”. » (MELS, 2007)

Institut de la
statistique du
Québec (ISQ)
Enquéte québécoise
sur le developpement
des enfants a la
maternelle (EQDEM)

Enfants vulnérables

«L'enfant est vulnérable dans un domaine

de développement donné s'il fait partie des 10 %
d'enfants québeécois ayant les scores les plus faibles
dans ce domaine », « étre vulnérable signifie étre
susceptible d'étre moins bien outillé que les autres
pour profiter pleinement de ce que l'école peut
offrir». (Moisan, 2014)

1 Ilest a noter que les difficultés d'apprentissage ne s'appliquent pas au préscolaire. Ainsi, il sera uniquement question
de «tout-petits en difficulté d'adaptation ».




Premierement, on trouve certaines definitions qui sont plus «spéecifiques» et qui sont centrées sur les enfants
ayant un handicap. Dans cette catégorie, les tout-petits ayant un handicap renvoient aux enfants de O a
5 ans qui présentent une «déficience entrainant une incapacité significative et persistante et qui est sujet a
rencontrer des obstacles dans laccomplissement d'activites courantes» (Gouvernement du Quebec, 2020).
Ce sont genéralement les criteres de troubles, déficiences ou incapacités significatives et persistantes
diagnostiques qui sont centraux dans ces definitions. Ce sont ces tout-petits qui répondent aux criteres
gouvernementaux donnant acces a plusieurs mesures financieres telles que lAllocation pour lintégration d'un
enfant handicape (Ministere de la Famille, 2022), la Subvention pour enfants handicapées (Retraite Quebec,
2022) et les codes de difficultés (Ministére de 'Education, du Loisir et du Sport, 2007).

Deuxiemement, on observe des définitions visant a reconnaitre les différents besoins rencontrés par les
enfants au-dela des diagnostics. Ces définitions plus «inclusives» comprennent non seulement les enfants
ayant un handicap ou un diagnostic medical, mais également l'ensemble des enfants vivant des difficultés
developpementales, qu'elles soient ponctuelles ou permanentes, diagnostiquées ou non. Cette deuxieme
catégorie inclut les tout-petits ayant une difficulté dans leur développement (moteur, cognitif, langagier,
social ou affectif), qu'il soit identifié ou non. A cette étape, les définitions incluent souvent un critére précisant
que les difficultés doivent influencer leur fonctionnement et nécessiter une intervention (ex. : services
professionnels, soutien particulier, adaptations..) (Institut de la statistique du Québec, 2018). Comme les
enfants présentent une trajectoire de developpement qui évolue dans le temps (Peyre et coll, 2019), il est
souvent impossible avant lage de 5 ans de prévoir si ces difficultes seront ponctuelles ou permanentes et,
donc, si elles méneront a un diagnostic ou non.

Enfin, certaines définitions utilisees frequemment au Quéebec
touchent au concept de vulnérabilite et incluent les tout-
petits ayant des fragilités développementales ou qui vivent
dans un contexte les rendant a risque de difficultes (ex. :
contexte d'immigration, contexte socioéconomique défavo-
rable). Cette troisieme categorie inclut les tout-petits ayant
des facteurs de risque ou une vulnérabilité environne-
mentale ou développementale. S'ajoutent alors les enfants
qui, sans nécessairement nécessiter d'intervention, sont a

IL faut savoir que la vulnérabilité,
telle qu'elle est définie par
U'EQDEM, est relative puisque
l'«enfant est vulnérable dans

un domaine de développement
donné s'il fait partie des 10 %
d’enfants québécois ayant les

risque de basculer dans la categorie des enfants ayant des
besoins de soutien particulier en raison de certaines carac-
téristiques de l'environnement dans lequel ils vivent ou de
certaines fragilités développementales. Par exemple, cer-
taines caracteristiques environnementales (ex. : étre issus
de limmigration, contexte de negligence, parents moins
scolarises, famille allophone) augmentent le risque d'avoir
des besoins de soutien particulier. Par ailleurs, cette catégo-
rie inclut egalement les enfants présentant des facteurs de
risque developpementaux. Cela fait notamment référence
aux enfants vulnérables tels qu'ils sont définis dans l'Enquéte
québécoise sur le developpement des enfants a la maternelle
(EQDEM), abondamment citée au Quebec (voir l'encadre)
(Simard et coll., 2018).

scores les plus faibles dans
ce domaine ». Dans 'EQDEM,
«étre vulnérable signifie étre
susceptible d’'étre moins bien
outillé que les autres pour
profiter pleinement de ce que
l'école peut offrir>» (Moisan,
2014). Un enfant vulnérable
selon cette définition n'aura
donc pas nécessairement besoin
d’intervention, mais est plus
arisque d'en nécessiter.



Figure 1: Diagramme visuel des tout-petits ayant des besoins de soutien
particulier couverts dans ce rapport

Tout-petits ayant des facteurs
de risque ou des vulnérabilités

(ex.: EQDEM de [1SQ)

Tout-petits ayant une difficulté
dans leur développement

(ex. : Enquéte halte-garderie de L'ISQ)

Tout-petits ayant des besoins
— de soutien particulier couverts
dans ce rapport

Etant donné le contexte particulier des enfants de O a 5ans, ou les diagnostics sont rares et ou les professionnels
preferent souvent attendre lentrée a l'école avant de poser un diagnostic, de maniere a s'assurer du caractere
persistant des difficultés, il serait impensable d'écrire un rapport sur les tout-petits ayant des besoins de
soutien particulier en se limitant aux tout-petits ayant un handicap, avec un diagnostic confirmée ou ayant
une évaluation attestant de difficultes significatives et persistantes. Il serait toutefois irréaliste de couvrir
lensemble des besoins potentiels, des facteurs de risque et des contextes de vulnérabilité pouvant influencer
le fonctionnement des enfants (ex. : vulnérabilité socioéconomique, immigration, situation de negligence..).
En effet, bien qu'il serait trés intéressant de couvrir lensemble des enfants, lampleur des services existants
pour les différentes populations vulnérables est extrémement variée et chacun de ces services possede
ses defis et possibilites d'actions differentes. Dans une optique de s'assurer d'obtenir des messages clées
ciblés et pouvant avoir des retombées concretes sur le terrain, il a été choisi de ne pas inclure les enfants
ayant seulement des facteurs de risque ou une vulnérabilité dans ce rapport. IL n'en demeure pas moins que
limportance de linclusion et de la prevention de retards de développement sera couverte. De méme, il sera
important de prendre en compte que la nature et lintensité des besoins de soutien particulier influencent la
réalite et les enjeux vecus par l'enfant et sa famille.

Pour ce rapport, un tout-petit ayant des besoins de soutien particulier inclura donc, comme cela est illustre
a la figure 1, les tout-petits ayant un handicap et les tout-petits ayant une difiiculté dans leur développement
moteur, langagier, cognitif, social ou affectif influant sur leur fonctionnement et nécessitant des interventions
ou du soutien suppléementaire pour maximiser leur participation et leur développement global.



1.2 Faits saillants et tendances

L'absence de consensus quant a la définition des enfants ayant des besoins de soutien particulier influe sur
les statistiques disponibles : il est difficile davoir un portrait juste et précis du nombre de tout-petits ayant des
besoins de soutien particulier au Quebec puisque les statistiques different largement selon les définitions
utilisees. Il est donc important de considerer les statistiques présentees dans la présente section comme
apportant chacune un point de vue complémentaire sur la réalité des tout-petits ayant des besoins de soutien
particulier au Quebec. Des statistiques propres a chacun des deux volets de la définition des tout-petits
ayant des besoins de soutien particulier seront d'abord présentees, soit 1) les tout-petits ayant un handicap et
2) les tout-petits ayant une difficulté dans leur développement, avant de faire ressortir les faits saillants et les
tendances globales pour tous les enfants ayant des besoins de soutien particulier.

1.2.1 Portrait des tout-petits ayant un handicap

Lorsqu'on examine les statistiques liees au soutien financier accordé pour les tout-petits ayant un handicap, la
proportion d'enfants de O a 5 ans reconnus comme ayant un handicap en raison d'un trouble, d'une déficience
ou d'une incapacite significative et persistante identifiee (qui permet a leurs parents, a leur milieu de garde ou
a leur ecole d'avoir acces a du financement pour repondre a leurs besoins de soutien particulier) varie entre
1 et 4%. De fait, seuls 6 635 enfants quebecois ages de O a 5 ans étaient reconnus handicapés en vertu du
programme de Supplément pour enfant handicapé (SEH) offert par le gouvernement du Québec en 2017
(Observatoire des tout-petits, n.d.). Ainsi, 1.3% des tout-petits de O a 5 ans sont reconnus handicapes ou 1,7%
des familles ont au moins un enfant de O a 5 ans qui benéficie de la SEH (Observatoire des tout-petits, n.d.).

A l'échelle des services de garde éducatifs a l'enfance, on note que 11 270 tout-petits ont bénéficié, en 2019-
2020, de l'Allocation pour Uintégration d’'un enfant handicapé en service de garde (AIEH). Cela représente
4,0% des enfants qui frequentent des services de garde éducatifs a lenfance subventionnés (Ministéere de
la Famille, 2021). De facon similaire, en milieu scolaire, en 2009-2010, 3 840 enfants inscrits au préscolaire
etaient qualifies d'éléves handicapés ou en difficulté d'adaptation ou d'apprentissage (EHDAA)? avec un
code de difficulté du ministére de 'Education, ce qui représente 4,5% des éléves du préscolaire (Ministére de
la Famille, 2014). Les principales difficultés observées par les enseignantes pour les tout-petits handicapés ou
en dificulté d'adaptation ou d'apprentissage (avec code) concernent les troubles de la parole ou du langage
(55,56%), les difficultes d'apprentissage (45,1%) et les problemes de comportement (32,3 %) (ISQ, données non
publieées de 'TEQDEM 2017).

Il est egalement important de preciser que les tout-petits en situation de handicap vivent avec une grande
variete d'incapacites plus ou moins severes. Environ 6 enfants sur 10 en situation de handicap ont une incapacite
legere a modeéree alors que 4 enfants sur 10 ont une incapacité de grave a tres grave (Ministere de la Famille,
2014). Selon les données de 2020, c'est environ 10,8 % des enfants reconnus comme ayant un handicap par
Retraite Québec qui recoivent le suppléement pour enfant handicape nécessitant des soins exceptionnels
et 6,3% des enfants recevant 'AIEH qui ont recu la mesure exceptionnelle de soutien a lintegration dans
les services de garde en 2020 (Ministere de la Famille, 2020, 2021).

Les données du ministére de la Santé sur les services offerts aux enfants ayant un handicap recevant des
services d'un centre de réadaptation en déficience physique (CRDP) ou d'un centre de réadaptation en déficience
intellectuelle (CRDI) permettent d'estimer le nombre de tout-petits québécois qui ont un diagnostic confirme
ainsi que les incapacités les plus frequentes. En 2020-2021, un total de 10 760 enfants de O a 4 ans ont recu des
services d'un CRDP et 5 701 ont fait une demande de services. Parmi les enfants ayant recours aux services d'un
CRDP, 47.4% les frequentaient pour des difficultés langagieres, 42,4 % pour des enjeux moteurs, 8% pour des

2 Les éleves du préscolaire ne recoivent pas de code en lien avec des difficultés d'apprentissage. Il est par contre
possible de voir la nomenclature EHDA en usage pour cette tranche d'age. Nous employons ici le vocabulaire utilisé
dans la référence consultée.



limitations auditives et 2,2 % pour des problématiques visuelles. A l'échelle des CRDI, 4 305 enfants de O & 4 ans
ont recu des services d'un CRDI en 2020-2021 et 2 293 ont fait une demande de services. Parmi les tout-petits
recevant des services d'un CRDI, 76,4% le frequentaient en lien avec un diagnostic de trouble du spectre de
lautisme (TSA) et 23,6 % pour une deficience intellectuelle (Ministere de la Sante et des Services sociaux, 2021a).

Le tableau 2 résume la prévalence estimée des principaux troubles décelés en petite enfance selon les
données scientifiques et d'enquétes. Il est toutefois important d'interpréter ces données avec précaution,
car il est difficile d'estimer le nombre de tout-petits ayant un handicap. En effet, c'est souvent durant la petite
enfance que les parents commencent a remarquer des différences quant au développement de leur enfant
(Masefield et coll, 2021). Cependant, plusieurs conditions sont difficiles a reconnaitre chez les tout-petits et
peuvent évoluer difféeremment d'un enfant a lautre. Les professionnels préferent donc souvent étre prudents
et suivre attentivement l'évolution de la situation jusqu'a ce que l'enfant soit a 'école (5 ans ou plus) avant
de poser un diagnostic (Masefield et coll, 2021). Puisque le tableau ci-dessus ne comprend que les tout-
petits avec un diagnostic confirmeé, les données sous-estiment le nombre de tout-petits ayant réellement des
dificultés en ne prenant pas en compte ceux qui seront identifies plus tardivement (Masefield et coll,, 2021).
A titre d'exemple, la prévalence du trouble du spectre de lautisme au Canada double lorsqu'on compare
les tout-petits de O a 4 ans (1 sur 91) et les enfants de 5 a 11 ans (1 sur 40) (Agence de la santé publique du
Canada, 2022). Ainsi, moins de la moitié des enfants avec un TSA recoivent leur diagnostic entre O et 4 ans
(Agence de la santé publique du Canada, 2022). Les recherches tendent a montrer que les enfants identifies
durant la petite enfance sont habituellement ceux ayant une anomalie congenitale, un trouble sévere ou des
manifestations tres typiques qui rendent le diagnostic évident (Masefield et coll, 2021). En somme, malgre
labsence de diagnostic en petite enfance, ces enfants ont tout de méme besoin d'interventions ou de soutien
supplémentaire pour maximiser leur participation et leur développement global durant leurs premiéres
annees de vie.

Une augmentation est observee quant a la prévalence de plusieurs troubles developpementaux au Canada et
aux Etats-Unis au cours des derniéres décennies (Boyle et coll., 2011: Olusanya et coll.. 2018 Zablotsky et coll..
2019). Au cours des vingt dernieres annéees, une augmentation de pres de 600% a eté observee concernant
le nombre d'enfants diagnostiques avec un TSA (Agence de la sante publique du Canada, 2022; Boyle et
coll, 2011; Centers for Disease Control and Prevention, 2022a; Zablotsky et coll, 2019). Cet accroissement
important de la prévalence du TSA au fil des ans doit étre interprété avec prudence. Laugmentation peut
s'expliquer, en partie, par une meilleure distinction du diagnostic, une meilleure sensibilisation de la population
et des professionnels a la problématique du TSA, ainsi qu'a de meilleures approches de detection et de
services. Alors que certaines hypothéeses liees a des facteurs environnementaux comme la vaccination visant
a expliquer lorigine du TSA ont éte refuteées, certains facteurs environnementaux, physiques et sociaux ne
peuvent toutefois pas étre completement ecartés dans l'explication de laugmentation de la prévalence du
TSA et font l'objet de plusieurs recherches (Diallo et coll., 2019).

Durant cette méme période, une augmentation de 100% a été observée sur le plan de la prévalence du
trouble deéficitaire de l'attention avec ou sans hyperactivite (TDAH) (Boyle et coll., 2011; Observatoire des tout-
petits, n.d.-b; Xu et coll, 2018; Zablotsky et coll, 2019). Selon les données du Systéme intégre de surveillance
des maladies chroniques du Québec compilé par llnstitut national de santé publique, la prévalence des
troubles mentaux a augmente d'environ 40% chez les enfants de 1 a 5 ans (Observatoire des tout-petits,
n.d.-d). Cette tendance a la hausse se manifeste egalement par une importante augmentation du nombre
d'enfants reconnus comme ayant un handicap et béneéficiant de 'AIEH au fil des années. Ce volume d'enfants
a besoins de soutien particulier accueillis en services de garde educatifs a l'enfance a presque double de
2003-2004 a 2008-2009 (Ministere de la Famille, 2014). Depuis, cela a encore plus que doublé (Ministére
de la Famille, 2021), passant d'environ 2% a 4% des enfants fréquentant les services de garde éducatifs a
l'enfance reconnus qui recoivent AIEH (Statistique Canada, 2022).



Tableau 2 : Prévalence estimée des principaux troubles diagnostiqués
chez les tout-petits de O a 5 ans

TROUBLES PREVALENCE SOURCE

Trouble du spectre de l'autisme Entrellet17%" Agence de la santé publique

(TSA) du Canada, 2022 ; Observatoire des
tout-petits, n.d.-c; Shaw et coll, 2021

Trouble déficitaire de l'attention Entre 0.8 et24% Danielson et coll, 2018; Observatoire

avec ou sans hyperactivité (TDAH) des tout-petits, nd.-b

Retard global de développement 1a3% American Psychiatric Association,

(RGD) et deficience intellectuelle (D) 2015; Mithyantha et coll,, 2017;
Moeschler et coll, 2014

Troubles de la communication 8al2% Joint Committee on Infant Hearing,
2007

Trouble de la vision 0,14%" Statistique Canada, 2020

Trouble de louie 0,18%" Statistique Canada, 2020

Maladies chroniques

Asthme : 4,6 %"

Epilepsie : 0.27%

Statistique Canada, 2020

Paralysie cérebrale 0.2% Oskoui et coll, 2017; C. M. T. Robertson
et coll., 2017; Smith et coll, 2008

Troubles mentaux 49% Observatoire des tout-petits, n.d.-d

Troubles anxio-dépressifs 04% Observatoire des tout-petits, n.d.-a

Trouble de comportement 16a24% SickKids, 2017

Trouble d'apprentissage® 116%" American Psychiatric Association,

2015; Statistique Canada, 2020

" Prévalence pour les enfants de O a 4 ans.

1.2.2 Portrait des tout-petits ayant une difficulté
dans leur développement

Puisque plusieurs tout-petits n'ont pas de diagnostic identifie en petite enfance, la catégorie des tout-petits de
0 a 5 ans qui ont une difficulté dans leur développement qui influence leur fonctionnement et nécessite des
interventions ou du soutien occupe une place importante (Masefield et coll, 2021). De fait, selon les donnees
de lEQDEM 2017,1918 (2 %) des enfants quebécois au préscolaire bénéficient d'un plan d'intervention en raison
de difficultés dadaptation ou d'apprentissage (DAA sans code) bien quiils ne soient pas reconnus comme

3 Malgré la présence possible de signes précoces de difficultés d'apprentissage, le trouble spécifique de l'apprentissage

n'est habituellement pas diagnostiqué avant le début de l'éducation formelle.




ayant un handicap ou ayant un trouble grave du comportement (Institut de la statistique du Québec et Institut
national de sante publique du Quebec, 2018). De ce nombre, 87,.1% des tout-petits presentent, selon leur
enseignant, un probleme influencant leur capacite a fonctionner en classe prescolaire reguliere (ISQ, donnees
non publiees de 'TEQDEM 2017). Les principales difficultes observees par les enseignants pour les tout-petits
DAA (sans code) concernent les problemes de comportement (53,3 %), les difficultes dapprentissage (51,7 %),
les troubles de la parole ou du langage (49,6 %), les problemes affectifs (28,6 %) et le milieu familial difficile ou
les problemes a domicile (26,0 %) (ISQ, donnees non publiees de TEQDEM 2017). Il est important de souligner
que les enseignants rapportent egalement des problemes influencant la capacité a fonctionner en classe
reguliere au préscolaire chez 82,4 % des 9 830 enfants considéerées comme etant «a risque » selon le ministere
de ['Education et 10,8 % des enfants sans besoins particuliers fréquentant une classe réguliére (ISQ, données
non publiees de TEQDEM 2017), laissant présager que le nombre de tout-petits qui, a la maternelle, ont une
dificulté dans leur developpement qui a une incidence sur leur fonctionnement est encore plus important
que ce que les statistiques officielles montrent. D'ailleurs, les enseignants rapportent que 68,8% des enfants
a risque et 10,1% des enfants sans besoins particuliers nécessiteraient une évaluation (ISQ, données non
publiees de lTEQDEM 2017).

Du coété de la santé et des services sociaux, aucune donnée québécoise officielle n'a été répertoriée en
matiere de services de premiere ligne offerts aux tout-petits (dont notamment le programme Agir tét et coll.
services offerts aux tout-petits ayant une difficulté dans leur développement identifieé ou non). Le ministre
délegue a la Santé d'alors, Lionel Carmant, afirmait qu'au printemps 2022 environ 2 000 tout-petits par mois
sont évalués par le programme Agir tot, laissant ainsi présager qu'un fort pourcentage d'enfants de O a 5 ans
ont des besoins de soutien particulier (TVA Nouvelles, 2022).

1.2.3 Portait général des tout-petits ayant
des besoins de soutien particulier

Au-dela des données concernant les tout-petits ayant un handicap ou des difficultés dans leur développement,
d'autres données peuvent nous aider a dresser un portrait général des enfants ayant des besoins de soutien
particulier. Par exemple, lors du recensement canadien de 2016, les parents québécois ont declare une
dificulté a accomplir des activités de la vie quotidienne a cause de problemes ou de conditions de nature
physique ou mentale ou d'autres problémes ou conditions liés a la santé chez 6,2% (27 690) des tout-petits
de O a 4 ans (Office des personnes handicapées du Quebec, 2020). L'analyse plus détaillee des données du
recensement canadien de 2016 met en lumiere le fait que le pourcentage d'enfants ayant des limitations
d'activités augmente en fonction de l'age, passant de 5,3% pour les enfants de O a 3 ans a 9.6% chez les
enfants de 4 a 5 ans jusqu'a atteindre 20,7 % des adolescents canadiens de 13 a 14 ans qui ont de la difficulté a
accomplir des activités de la vie quotidienne (Statistique Canada, 2022). Similairement, une étude américaine
rapporte que 10,6 % des enfants de O a 5 ans ont des besoins particuliers. Ces pourcentages montent a 21,4 %
chez les enfants de 6 a 11 ans et a 25,6 % chez les adolescents de 12 a 17 ans. Ainsi, la proportion moyenne
d'enfants avec des besoins particuliers aux Etats-Unis est stable depuis les derniéres années entre 18 et 19%
(National Survey of Children's Health, 2020).

LEnquéte quebécoise sur l'expérience des parents d'enfants ages de O a 5 ans (EQEPE) a sondé 14 905 parents
d'enfants de O a5 ans. Selon cette enquéte, 26 % des parents d'enfants de 3a 5 ans disent vivre dans une famille
comptant au moins un enfant de 3 ans ou plus ayant un probleme de santé ou de déeveloppement identifie
par un médecin ou un professionnel (psychologue, orthopedagogue, travailleur social, psychoeducateur, etc.)
(Lavoie, 2017). Soulignons toutefois que ces résultats d'enquéte ne fournissent aucune information precise sur
le nombre d'enfants dans la famille ayant l'un ou lautre probléeme ni sur leur age. Les problemes rapportes par
les parents incluent : 1) les incapacités physiques ou problémes de sante chroniques (6,4 %) ; 2) des retards de
developpement global (4,5%); 3) les troubles du langage ou de la parole (14,1%); 4) lhyperactivité, les troubles
de deéficit de lattention, les troubles du spectre de l'autisme et les troubles envahissants du developpement
(12.2%); ainsi que 5) les troubles anxieux (6,9 %) (Lavoie, 2017).



Du céte des milieux de garde, les gestionnaires québécois ont rapporte a lautomne 2021, dans le Portrait du
soutien en services de garde educatifs a l'enfance, d'importants besoins de soutien dans tous les domaines de
developpement. De fait, la trés grande majorité des services de garde educatifs a 'enfance sondés rapportent
avoir dans leur milieu des enfants ayant des besoins de soutien sur les plans langagier (93,9 %), social et
affectif (87,5 %), cognitif (78,2 %) ainsi que physique et moteur (66,6 %) (Pratte et Beaudoin, 2022). Cela concorde
dailleurs avec les principales difficultes observées pour tous les enfants en besoins de soutien particulier
confondus (avec ou sans code) par les enseignants du prescolaire au Quebec qui sont en lien avec un trouble
de la parole ou du langage (52,7 %), des difficultés d'apprentissage (48,3 %), des problemes de comportement
(42,3%), des problemes affectifs (23,0 %), un milieu familial difficile ou des problemes a domicile (19,7 %) et des
incapacites physiques (12,2 %) (ISQ, données non publiees de TEQDEM 2017).

1.3 Enjeux d’acces

1.3.1 Accés adufinancement
Lestout-petits ayantdes besoins de soutien particulier et leurs familles sontadmissibles a certains programmes

et subventions pour repondre a leurs besoins. Les principaux sont presentes dans le tableau 3.

Tableau 3 : Programmes gouvernementaux pour les enfants ayant
des besoins de soutien particulier*

NOM DE LA PERSONNE OU CRITERES

SUBVENTION ORGANISME VISE  D'ADMISSIBILITE

Supplément pour enfant Famille Avoir a sa charge un enfant de moins de
handicapé (SEH) 18 ans ayant une déficience ou un trouble

des fonctions mentales qui le limite de facon
importante dans la réalisation de ses habitudes
de vie pendant une période prévisible d'au

moins un an.
Supplément pour enfant Famille Presence d'une déficience physique ou
handicapé nécessitant des d'un trouble des fonctions mentales qui entraine
soins exceptionnels (SEHNSE) des incapacités trés importantes ou ayant besoin

de soins meédicaux complexes a domicile.

4 Informations colligées a partir des sites Web gouvernementaux :
https:/www.mfa.gouv.qc.ca/fr/ministere/ministere/programmes-et-mesures/Pages/index.aspx

https://www.quebec.ca/personnes-handicapees
https://www.canada.ca/fr/agence-revenu/services/prestations-enfants-familles/prestation-enfants-handicapes.html



https://www.mfa.gouv.qc.ca/fr/ministere/ministere/programmes-et-mesures/Pages/index.aspx
https://www.quebec.ca/personnes-handicapees
https://www.canada.ca/fr/agence-revenu/services/prestations-enfants-familles/prestation-enfants-handicapes.html

NOM DE LA
SUBVENTION

PERSONNE OU
ORGANISME VISE

CRITERES
D'ADMISSIBILITE

Programme de soutien aux
familles (allocation directe,
notamment pour l'achat

de services de répit, de
gardiennage, de dépannage et
de soutien aux roles parentaux
par de l'appui aux taches
quotidiennes)

Famille

Résider avec une personne ayant une
deficience physique ou intellectuelle ou un TSA,
s'en occuper quotidiennement et lui étre lié par
filiation (famille ou famille élargie).

Démontrer un besoin de soutien pour
compenser le stress et la fatigue occasionnes
par les besoins particuliers lies aux incapacites
significatives.

Allocation pour l'intégration
d’'un enfant handicapé (AIEH)

Service de garde
subventionné

Accueillir un enfant handicapé de 59 mois
ou moins avec une deficience entrainant
des incapacités significatives et persistantes.

Mesure exceptionnelle visant
l'intégration des enfants
handicapés dans les services
de garde (MES)

Service de garde
subventionné

Enfant recevant lAIEH et ayant un important
besoin de soutien supplémentaire en raison
d'obstacles majeurs qu'il rencontre dans son
intégration en SGEE subventionné. Avoir produit
un plan d'intégration en service de garde pour
cet enfant. Avoir amorce une demarche de
concertation avec les partenaires pour répondre
aux besoins de l'enfant ou avoir un plan
d'intervention répondant a ses besoins.

Mesure transitoire

Service de garde
subventionné

Cette mesure permet au parent d'un enfant
handicapé age de 5 ans au 30 septembre de
lannée de référence, qui ne fréquente pas la
maternelle, et ce, sous la recommandation d'un
professionnel reconnu par le ministere, d'étre
admissible au paiement de la contribution de
base en services de garde éducatifs a l'enfance
pour une période de 12 mois a compter du
1erseptembre de l'année de référence.

Reégles budgétaires pour
l'adaptation scolaire

Prestation pour enfants
handicapés (PEH)

Organismes
scolaires

Famille

Mesures pour soutenir financierement les
organismes scolaires pour assurer aux eleves
handicapés ou en difficultés d'adaptation ou
d'apprentissage des services educatifs adaptes.

Enfant de moins de 18 ans ayant une déficience
grave et prolongée des fonctions physiques ou
mentales.




Certains autres programmes, sans étre destinés aux tout-petits ayant des besoins de soutien particulier et
a leur famille, peuvent avoir des retombeées sur eux, par exemple le programme de soutien financier aux
activités de haltes-garderies communautaires, le programme de soutien financier en matiere de conciliation
famille-travail destiné au milieu de travail et le programme de soutien aux politiques familiales municipales.
Ces familles ont aussi acces, comme toutes les familles, au credit d'impdt remboursable pour frais de garde
au Quebec, au credit d'impot pour activites des enfants et a la deduction fédérale pour frais de garde d'enfant.
Enfin, certaines familles pourraient étre admissibles a des mesures particulieres mises en place pour les
personnes presentant un handicap, par exemple les vignettes de stationnement pour personnes handicapées,
ladaptation du domicile, la présence d'un accompagnateur gratuit lors de certaines activites (voir le tableau 4
ci-dessous pour les principales mesures).

Tableau 4 : Autres programmes financiers destinés aux personnes
présentant un handicap ou a leur famille®

NOM DU PROGRAMME PERSONNE OU CRITERES D'ADMISSIBILITE
ORGANISME VISE

Programme d'adaptation Personne a Avoir un handicap (congénital ou acquis) qui
de véhicule mobilité réduite empéche d'utiliser son vehicule ou de conduire
quelqu’un en raison d'un handicap.

Vignette de stationnement Personne ayant Avoir un handicap qui occasionne une perte
un handicap d'autonomie ou qui compromet la sante

et la sécurite lors des déeplacements sur

de courtes distances.

Programme d'adaptation Famille Etre considérée comme une personne

du domicile handicapée et avoir besoin d'une adaptation de
son domicile poury entrer et en sortir, acceder
aux pieces essentielles et y realiser ses activites
de la vie quotidienne, et ce, de facon securitaire.

Produits et services Famille Les personnes handicapées n'ont pas a payer
détaxés ou exonérés la TPS et la TVQ sur certains produits et services
(p. ex. : modifications sur un veéhicule, certains
appareils medicaux).

Programme d'appareillage Famille Programmes s'adressant aux personnes

et traitements ayant besoin d'une aide, d'appareillage

(p. ex: pathologie du pied, atteinte des fonctions
respiratoires, elimination ou alimentation).

Programme d'aides Famille Programme s'adressant aux personnes ayant
a la communication besoin d'une aide auditive (p. ex. : prothese),
visuelle (p. ex.: chien-guide) ou d'une aide
technique a la communication.

Information colligée a partir notamment du site Web : https://www.quebec.ca/personnes-handicapees.


https://www.quebec.ca/personnes-handicapees

NOM DU PROGRAMME PERSONNE OU CRITERES D'ADMISSIBILITE
ORGANISME VISE

Programme d'aides Famille Programme s'adressant aux personnes ayant
aux déplacements besoin d'une aide technique pour faciliter les
deéplacements (ex. : tricycle adapté) ou d'un
appareil suppléant une deficience physique
(ex.: orthese ou prothese).

Aide financiére au loisir Organisme Etre un OBNL qui désire organiser une activité
des personnes handicapées de loisir pour des personnes handicapées.
Aide financiére aux instances Organisme Etre une association régionale de loisir pour
régionales du loisir pour les personnes handicapeées.

personnes handicapées

Malgre la présence de plusieurs programmes et subventions, les enjeux d'acces a ces financements peuvent
étre grands. Nous traiterons d'abord des difficultés d'acces pour les familles, puis nous aborderons les enjeux
lies au financement pour les services de garde éducatifs a l'enfance (SGEE). Dans un premier temps, l'acces a
ces programmes et subventions peut s'avérer complexe pour certaines familles, notamment pour les enfants
présentant des difficultés dans leur développement. En effet, comme la majorité de ces programmes est
réservée aux enfants présentant un handicap significatif et persistant, il incombe aux familles de prouver le
caractere significatif et persistant des besoins : cela peut étre un defi notamment pour les familles d'enfants
ayant un retard de développement dont on ne connait pas la cause. Dans un deuxiéme temps, il existe un
enjeu de connaissance des programmes en place. En effet, méme pour des professionnels de la santé au
fait de l'existence de ces programmes, les retrouver represente un défi, car linformation n'est pas centralisée
dans une seule section des sites Web gouvernementaux (Rochon, 2022). De plus, dans la majorité des
cas, les familles doivent faire une demande a chaque programme séparement, ce qui représente un grand
fardeau pour plusieurs familles, notamment celles qui n'ont pas acces a un intervenant pivot ou regulier
dans le systeme de santé ou a un service daide comme celui offert par ['Office des personnes handicapées
du Québec (OPHQ) (Rochon, 2022). A titre d'exemple, l'acceptation de la demande de SEH au provincial ne
garantit pas lacceptation a la Prestation pour enfants handicapés (PEH) au fédéral, et vice versa. De méme,
lacceptation d'une demande pour le supplément pour enfant handicapé nécessitant des soins exceptionnels
ne garantit pas l'accés a la Mesure exceptionnelle de soutien a lintégration (MES) en service de garde.

Pour ce qui est des enjeux de financement en SGEE, au Quéebec, les SGEE subventionnés ont acces a deux
subventions gerées par le ministere de la Famille pour les tout-petits a besoins de soutien particulier :
lAllocation pour lintégration des enfants handicapeés (AIEH) et, dans les cas ou les besoins sont plus grands, la
Mesure exceptionnelle de soutien a lintégration (MES). LAIEH est composée de deux volets : le premier volet
offre un financement pour l'achat d'eéquipement, laméenagement du milieu et la gestion du dossier de l'enfant;
le deuxieme volet permet, par exemple, de couvrir des couts lies a la formation, au dégagement du personnel
educateur pour des rencontres ou l'ajout ponctuel de ressources visant la mise en ceuvre du plan d'intégration
(Ministere de la Famille, 2021a, 2022). Pour sa part, la MES permet de compléter les services qui peuvent étre
finances avec IAIEH (Ministere de la Famille, 2021a). Par exemple, un sondage aupres des gestionnaires de
SGEE, effectué en 2022, révelait que la MES était principalement utilisee pour embaucher des ressources
supplementaires (83 %), embaucher des ressources spéecialisees (54 %) et remplacer le personnel educateur
pour lui permettre de participer & des rencontres avec des professionnels (44 %) (Equipe « Ensemble pour des
milieux de garde inclusifs», 2022). Depuis 2019, la MES permet lembauche d'une personne accompagnatrice
pour lenfant jusqu'a un maximum de 8 heures par jour (Raymond Chabot Grant Thornton, 2021). Ce nombre
d'’heures est toutefois rarement octroye en raison de la répartition des enveloppes regionales entre les
differentes demandes de MES. Le ministere de la Famille, dans son Grand chantier pour les familles, prévoit



revoir le mode de financement pour les enfants ayant des besoins de soutien particulier (Ministere de la Famille,
2022a). En attendant, il est bien connu que lAIEH et la MES posent plusieurs problemes aux SGEE, notamment
sur le plan de l'acces, de la gestion et de la couverture des besoins (Delisle et coll, 2009 ; Raymond Chabot
Grant Thornton, 2021).

En matiére d'acceés, il est important de noter d'emblée que les garderies non subventionnées n‘'ont pas acces
aux subventions visant a faciliter linclusion des enfants en SGEE, c'est donc pres d'un quart des enfants
fréquentant les SGEE au Québec qui n'ont pas acces a cette subvention (23,8%) (Ministere de la Famille,
2022b; Ministere de la Famille, 2022). Outre les enfants fréequentant des garderies non subventionnées, les
criteres restrictifs de LAIEH et de la MES font en sorte qu'elles ne permettent pas de répondre aux besoins
des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier, notamment ceux étant en attente d'une évaluation
qui permettrait d'avoir un rapport du professionnel®, parfois depuis plusieurs mois ou méme plusieurs années
(ex. : trouble du spectre de lautisme) (Raymond Chabot Grant Thornton, 2021). Selon une évaluation de l'AIEH
commandée par le ministere de la Famille, l'absence de diagnostic ou le fait d'étre en attente de diagnostic etait
un probléeme dans 27 % des cas ou un enfant n'a pas pu bénéficier de 'AIEH alors qu'ilen aurait eu besoin (Delisle
et coll, 2009). C'est d'ailleurs 40 % des parents qui ont indiqué avoir eu recours a des services professionnels
au priveé en payant de leur poche afin d'obtenir le rapport du professionnel requis dans le cadre de la demande
de ['AIEH (Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs », 2022). Les critéres d'accés ne permettent
pas non plus de soutenir les enfants pour lesquels le parent n'est pas convaincu des difficultés de 'enfant ou
n'a pas les ressources pour aller chercher un rapport du professionnel au public ou au privé. Toujours selon
l'évaluation de 'AIEH, la participation ou la capacité du parent de participer aux démarches est un obstacle
dans 35% des cas ou l'enfant qui en aurait eu besoin n'a pas eu acces a l'AIEH (Delisle et coll,, 2009). Enfin, les
criteres d'acces ne permettent pas non plus de soutenir les enfants qui ont une difficulté développementale
pour laquelle le professionnel n'est pas a laise de statuer sur le caractere persistant étant donné l'age des
enfants (ex. : retard de langage). Le ministere de la Famille, dans son document de consultation publique,
diffusé a lautomne 2021, reconnaissait d'ailleurs qu'«aucune aide financiére n'est prévue pour les enfants qui,
sans étre considérés comme des enfants handicapés, ont néanmoins des besoins particuliers et peuvent avoir
besoin d'un accompagnement particulier ou de services adaptés» (Ministere de la Famille, 2021a). Pour les
enfants sans rapport du professionnel, les milieux doivent souvent utiliser d'autres financements ou stratégies
pour pallier le manque de soutien. Les strategies utilisees par les SGEE sont trés variées, la créativite des
gestionnaires pour offrir des services de soutien reflete lampleur des besoins et la nécessité du soutien pour
permettre linclusion des enfants en SGEE tout en soutenant les educatrices : engager des professionnels
d'un organisme a but non lucratif subventionné, employer un professionnel pour un poste de rotation ou de
pause de facon a béneéficier de son expertise, utiliser des surplus budgétaires pour embaucher une éducatrice
specialisée, engager un professionnel au privé pour faire du dépistage dans le milieu de facon a aller chercher
un plus grand nombre d'AIEH permettant d'engager une ressource supplémentaire (Beaudoin, Pratte, Guertin,
Couture, et coll, en rédaction; Pratte et coll, en rédaction; Raymond Chabot Grant Thornton, 2021).

Plusieurs SGEE relevent aussi des enjeux importants avec la gestion des subventions. En effet, il est difficile
pour les milieux d'accueillir un enfant ayant des besoins de soutien particulier en ne sachant pas quand et s'il
obtiendra un financement pour offrir les services de soutien dont il a besoin. Le Portrait des services de soutien
en SGEE 2021 a d'ailleurs permis de degager deux cas de figure lorsqu'ils accueillaient un enfant necessitant
la MES : 1) le service de garde se met a risque financierement en offrant des services de soutien a l'enfant
en ne sachant pas s'il recevra la MES ou 2) l'enfant ne recoit pas de services en attendant la reponse du
financement, ce qui, dans certains cas, peut mener a son exclusion du SGEE ou a la reduction de ses heures
de frequentation (Pratte et coll., en redaction). Ilest important de savoir que, dans les dernieres annees, malgre
la hausse du budget de la MES, on déenombre annuellement environ 15 % de demandes de MES refusees, 15%
de demandes acceptées qui ne sont pas financées et 55% des dossiers finances seulement partiellement
(Raymond Chabot Grant Thornton, 2021). Les gestionnaires se plaignent egalement de la lourdeur du

5 Document a remplir pour faire la demande d'AIEH pour les enfants ne recevant pas déja la SEH. IL doit étre signé
par un professionnel reconnu par le ministére (ex. : médecin, ergothérapeute, orthophoniste..).



processus de demande et des délais associes. Par exemple, lappel de demande se fait en aolt pour une
reception des reponses et du financement entre novembre et janvier (Raymond Chabot Grant Thornton, 2021).
Les enfants pour lesquels les besoins seraient déecelés plus tard que le mois d'aolt n'auront habituellement
pas acces a du financement puisque les enveloppes budgetaires seront eépuisees. Du cote de AIEH, d'autres
irritants sont souleves. Par exemple, les SGEE ne peuvent accueillir plus de 15% d'enfants recevant [AIEH
(Ministere de la Famille, 2022). Ainsi, certains enfants ne peuvent pas avoir acces a la subvention etant donne
que le «quota» dans leur milieu est atteint.

Les subventions posent aussi probléme sur le plan de la couverture des besoins. Selon Enquéte provinciale
sur les pratiques inclusives en milieux de garde, une fois que le SGEE recoit LAIEH, seuls 57 % des gestionnaires
affirment que les montants octroyés répondent généralement aux besoins des enfants qui les recoivent
(Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs», 2022). C'est 79% des gestionnaires de SGEE
qui affirment avoir puisé dans les ressources financieres du milieu pour soutenir linclusion des enfants en
attendant d'obtenir LAIEH (Equipe « Ensemble pour des milieux de garde inclusifs », 2022). Enfin, c'est 20 % des
gestionnaires accueillant des enfants ayant des besoins de soutien particulier qui ont afirmeé avoir da diminuer
le temps de frequentation des enfants ayant des besoins de soutien particulier par manque de ressources
(Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs», 2022). Dans son rapport, la Table de concertation
pour lintégration en service de garde des enfants ayant une déficience (TISGM) relate méme l'histoire d'une
famille pour laquelle la mere devait aller faire diner son garcon et aller le chercher immédiatement apres la
sieste (St-Louis et coll, 2021).

1.3.2 Accés a une place en SGEE

Il est bien documenté que la frequentation d'un service de garde de qualité est un element important pour
soutenir le développement des enfants. En effet, la frequentation d'un service de garde educatif offrant des
interactions de qualité ameliore considerablement les habiletés sociales des enfants (Burchinal et coll., 2016;
Perlman et coll, 2016 ; Werner et coll, 2016), reduit les problemes de comportement (Belsky, 2006 ; Berti et
coll, 2019; Burchinal et coll, 2016; Vandell et coll, 2010), améliore le développement cognitif (Burchinal et
coll, 2016; J. Y. Choi et Dobbs-Oates, 2014; Keys et coll, 2013; Perlman et coll, 2016; Ulferts et coll, 2019),
favorise le developpement du langage (Li et coll, 2013; Pinto et coll, 2013; Umek et coll., 2006) et favorise le
developpement moteur (Giagazoglou et coll, 2008; Kobel et coll, 2020 ; Van Waelvelde et coll, 2008). Une
etude s'étant attardee specifiquement a la plus-value de la frequentation d'un SGEE de qualité inclusif pour
les enfants présentant un handicap a obtenu des resultats similaires aux etudes portant sur lensemble des
enfants, c'est-a-dire que la frequentation d'un SGEE de qualité a des effets positifs sur le developpement
cognitif, langagier et moteur (Odom et coll., 2011).

L'égalité des chances et l'accessibilité des services de garde éducatifs a tous les enfants, y compris les
enfants a besoins de soutien particulier, sont des principes phares pour le ministere de la Famille. En effet,
la Loi sur les services de garde educatifs a l'enfance indique, dans son premier article, que son objectif est de
«promouvoir la qualité des services de garde en vue d'assurer la santé, la sécurité, le développement, la
réussite eéducative, le bien-étre et l'égalité des chances des enfants qui recoivent ces services, surtout ceux
ayant des besoins particuliers ou qui vivent dans un contexte de précarité socioéconomique » (Loi sur les
services de garde educatifs a lenfance, 2020). De plus, le Grand chantier pour les familles indique comme 6e
objectif de «remettre l'égalité des chances au coeur de notre action (.) en offrant des services adaptes aux
besoins des enfants les plus vulnérables et de ceux ayant des besoins particuliers» (Ministere de la Famille,
2022a). Pour ce faire, le Grand chantier prevoit de « mieux soutenir les enfants handicapés et ceux présentant
des besoins particuliers» en revoyant la gestion de [AIEH et en évaluant «l'opportunité de fournir davantage
de ressources pour soutenir les enfants a besoins particuliers, mais n'étant pas handicapés» (Ministere de la
Famille, 2022a, p. 44).

Malgre la volonte afirmee d'offrir des services de garde en priorité aux enfants ayant des besoins de soutien
particulier, la realite sur le terrain est tout autre. Dans un contexte ou loffre de places en services de garde
educatifs a l'enfance est nettement sous la demande (46 OO0 enfants en attente d'une place en novembre



2019) (Verificateur general du Quebec, 2020), on assiste a une certaine selection des enfants et au refus
d'enfants ayant besoin de plus de soutien (St-Louis et coll, 2021; Pratte et coll, non publie). Alors que l'acces
aux SGEE est un enjeu important, reconnu et mediatisé, le fait que l'acces aux services de garde soit encore
plus difficile pour les parents ayant un enfant ayant des besoins de soutien particulier passe un peu plus sous
le radar. Selon le rapport du verificateur genéral, en 2019, les quelque 800 enfants pour lesquels les parents
avaient indiqué un diagnostic dans le dossier de leur enfant sur La Place O-5 affichaient un taux de placement
plus faible (73%) que les enfants sans besoins de soutien particulier (83 %) (Verificateur general du Quebec,
2020). Diailleurs, parmi les enfants qui ne frequentent aucun milieu de garde avant leur entrée a l'ecole (8%),
une des raisons données par les parents de demeurer a l'écart du réseau est la présence d'une condition
physique demandant des soins particuliers (Institut de la statistique du Québec, 2017).

Ce n'est dailleurs pas tous les SGEE reconnus qui accueillent les enfants ayant un handicap de facon
proportionnelle aux places détenues. Les enfants handicapés sont souvent présents en centre de la petite
enfance (CPE) (60,7 %) et dans une moindre mesure en garderie subventionnee (22,7 %) et en milieu familial
(16,6 %) (OPHQ, 2022). Proportionnellement au nombre d'enfants qu'ils recoivent (CPE, 44% des enfants;
garderie subventionnee, 21%; et milieu familial, 35%), la proportion de tout-petits ayant un handicap est
nettement plus faible en milieu familial que dans les autres SGEE reconnus. D'ailleurs, seuls 15% des SGEE
en milieu familial accueillent au moins un tout-petit ayant un handicap (ayant acces a lAIEH) contre 94% des
CPE et 83% des garderies subventionnées (OPHQ, 2022). Ces proportions ont plus que doublé depuis 2008
(Ministere de la Famille, 2014). ILest a noter que les milieux familiaux étant de plus petite taille (équivalent d'un
groupe en CPE ou en garderie), il est normal que la proportion soit plus faible.

Sur le plan de l'évolution de l'acces aux SGEE dans le temps pour les tout-petits ayant des besoins de soutien
particulier, les données sur lattribution de la MES entre 2017 et 2020 font état d'une hausse de 909% (de
11 a 111) des dossiers finances en garderie subventionnée, d'une hausse de 68 % en CPE (de 345 a 581) et d'une
diminution de 60 % (de 50 a 20) en milieu familial (Raymond Chabot Grant Thornton, 2021). Pour ce qui est des
garderies non subventionnées, aucune donnée n'a ete trouvee sur leur frequentation par les tout-petits ayant
un handicap. Une étude du ministere de la Famille de 2014 rapporte toutefois que 83% des garderies non
subventionnées disent accueillir au moins un enfant a besoin particulier dont les besoins sont sufisamment
importants pour necessiter la consultation d'un professionnel (probleme de langage (66 % des milieux), de
santé mentale (47 %), de comportement (45 %), moteur (28 %), deficience intellectuelle (14 %), etc) (Ministere
de la Famille, 2014). Les garderies non subventionnees qui accueillaient des tout-petits ayant des besoins
de soutien particulier en 2014 en denombraient en moyenne cing dans leur milieu (Ministere de la Famille,
2014). Fait important, ces données ne peuvent pas étre comparees aux donneées présentees precedemment
sur les enfants ayant un handicap dans les SGEE subventionnés puisqu'il s'agit de la perception des besoins,
et non d'un diagnostic établi. Il importe toutefois de rappeler que puisque les garderies non subventionnees
ont acces a moins de ressources, il est probable que moins d’'enfants a besoins de soutien particulier y soient
identifies, ce qui ne veut pas dire pour autant que ces enfants ont moins de besoins. Enfin, il est interessant
de noter que, pour les services de garde en milieu scolaire, les tout-petits du préscolaire ayant un handicap
sont legerement plus nombreux, en proportion, a frequenter le service de garde en dehors des heures de
classe (79,3% des enfants ayant un handicap contre 78,5% pour les autres enfants). Toutefois, ils sont moins
nombreux a utiliser le service de garde regulierement, c'est-a-dire deux périodes ou plus par jour, que les
autres enfants de l'ecole (OPHQ, 2022).

Selon le rapport commandé par la Table pour lintégration en service de garde des enfants ayant une déficience
de la région de Montréal, les principaux facteurs influencant négativement linscription en SGEE pour les
enfants ayant des besoins de soutien particulier sont de deux ordres (St-Louis et coll, 2021). Premierement,
le nombre limité de places en SGEE mene a une sélection des enfants sur la base de la facilité a lintégrer au
SGEE. Le fait que le financement pour lintégration des enfants a besoins particuliers soit offert seulement aux
SGEE subventionnés exacerbe cette problématique en réduisant le nombre de places accessibles aux enfants
ayant des besoins de soutien particulier. Deuxiemement, il est observe dans cette étude que les contraintes
physiques et matérielles étaient parfois utilisées comme prétexte pour refuser linscription d'un enfant ayant
un handicap moteur (St-Louis et coll, 2021). Le rapport du Vérificateur généeral de 2020 fait d'ailleurs état d'un



manque d'encadrement du ministére de la Famille sur les criteres d'acces aux milieux subventionnés qui sont
parfois assez restrictifs, ce qui limiterait lacces aux SGEE pour certains enfants, notamment ceux presentant
des besoins de soutien particulier (Verificateur general du Quebec, 2020). Bien que ce constat date de 2020,
il est possible de constater sur le terrain qu'avec la pandémie et la pénurie de main-d'ceuvre, la situation a
empirée : plusieurs SGEE n'accueillent plus de nouveaux enfants ayant des besoins de soutien particulier en
raison de l'épuisement du personnel ou de labsence ou de la démission de la personne jouant le role de
conseillere pedagogique ou d'educatrice specialisee (Pratte et coll, en rédaction). Enfin, il est reconnu dans
la litterature que la présence d'une politique d'inclusion peut étre un element facilitant pour laccueil des
enfants ayant des besoins de soutien particulier (Dionne et Rousseau, 2006). Toutefois, cette politique n'est
pas la norme dans les SGEE : seuls 48 % des gestionnaires rapportent avoir une politique a cet effet (Equipe
«Ensemble pour des milieux de garde inclusifs », 2022).

Méme si le Ministere demande aux SGEE subventionnés de mettre en place des mesures daccommodement
raisonnable pour faciliter lintégration des enfants ayant un handicap, il semble que ce ne soit pas suffisant
pour garantir lacces aux SGEE pour les enfants ayant des besoins de soutien particulier. Dans son document
préparatoire a la consultation publique sur les SGEE, le ministere de la Famille afirme qu'«il arrive que les
adaptations requises pour répondre aux besoins de ces enfants soient telles que les conséquences des
mesures d'accommodement pour les SGEE s'averent trop importantes. Dans ces circonstances, ces enfants
se retrouvent privés des services» (Ministére de la Famille, 2021a). Il est également mentionné dans ce
document que le «Ministére n'a pas de levier pour s'assurer que loffre d'un promoteur, dont le projet a éte
retenu parce qu'il prévoyait intégrer des enfants ayant des besoins particuliers, se concrétise réellement, ni
méme pour s'assurer que cela soit prévu a la politique d'admission du SGEE » (Ministére de la Famille, 2021a).

1.3.3 Acceés a du soutien en SGEE

Une fois les tout-petits admis en SGEE, les difficultés ne sont toutefois pas terminées pour autant. St Louis
et coll. (2021) soulevent qu'une des barrieres a linclusion en SGEE est laccompagnement inadéquat offert
en fonction des besoins de l'enfant. Les facteurs nuisant a linclusion qui sont souvent relevées sont : le
manque de ressources financieres (pour des professionnels de soutien dans le milieu, mais egalement pour
libérer les educatrices pour qu'elles puissent collaborer avec des professionnels externes et pour reussir
a embaucher et a retenir des accompagnatrices), la non-reconnaissance des besoins par les parents, les
besoins de l'enfant qui déepassent le personnel, les craintes du personnel d'un surplus de travail, le manque
de formation initiale et continue en lien avec les besoins de soutien particulier, le roulement de personnel
(Dagenais et Hotte, 2019; Delisle et coll, 2009; St-Louis et coll, 2021). Pour ce qui est des facteurs de
succes de linclusion, notons : la presence d'un soutien pedagogique, du temps allouée pour la planification
et 'échange avec les intervenants et la famille, lacces a du materiel specialise et l'acces a de la formation
(Delisle et coll., 2009). Plusieurs services de soutien sont offerts en SGEE, que ce soit par le personnel des
SGEE ou par des professionnels de soutien.

Dans un premier temps, il importe de noter que plus de 90 % des educatrices mentionnaient, dans 'Enquéte
provinciale sur les pratiques inclusives en milieux de garde, adapter, entre autres, les consignes, les interventions
individuelles et le matériel pour les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier (Equipe «Ensemble
pour des milieux de garde inclusifs», 2022). De méme, la majorité des CPE et des bureaux coordonnateurs
offre des services de soutien peédagogique a leurs éducatrices ou a leurs responsables d'un service de garde
en milieu familial (RSG) (Ministere de la Famille, 2017). Ce personnel de soutien dans les milieux de garde a
souvent un réle central a jouer dans le parcours d'inclusion des enfants a besoins de soutien particulier.

Dans un deuxieme temps, sur le plan de laide par des professionnels de soutien, le Portrait des services
de soutien en SGEE 2021 a permis de constater que la majorite des milieux pouvait compter sur laide d'au
moins un professionnel, qu'il soit du réseau de la santé (ex. . orthophoniste ou psychoeducatrice du centre
local de services communautaires (CLSC), educatrice spécialisee du programme de services integrés en
perinatalite et en petite enfance (SIPPE), ergothérapeute du centre de réadaptation, intervenant d'Agir tot),
engage par le SGEE (ex. : eéducatrice spécialisee, ergothérapeute ou orthophoniste du prive qui vient faire



un contrat pour le SGEE) ou paye par le parent au prive (Pratte et Beaudoin, 2022). On comptait en moyenne
2.5 professionnels par milieu, ce qui peut sembler eleve. Par contre, la majorité de ces professionnels offrait
des services ponctuels, souvent limiteés a un seul enfant, quelques heures par annee. En effet, 57% des
professionnels offraient l'equivalent de moins d'une heure de service par semaine. La grande majorité (72 %)
des heures de professionnels realisees en SGEE l'était par des eéducatrices spécialisees, suivies de tres loin
par des psychoeducatrices (9%), des orthophonistes (8 %) et des ergotherapeutes (2%) (Pratte et Beaudoin,
2022). C'est 44 % des educatrices en CPE qui disaient avoir acces a une educatrice specialisee dans leur milieu
(Lessard et coll., 2021). Les enfants ayant acces a des services professionnels etaient plus souvent ceux ayant
un diagnostic ou un suivi du systeme de santé, mais pas necessairement ceux pour lesquels le SGEE decelait
le plus de besoins (Pratte et Beaudoin, 2022). Bien que le soutien offert par les CISSS et CIUSSS varie d'une
region du Quebec a lautre, il demeure que, pour une grande part des SGEE, le soutien offert par le systeme
de sante est percu comme nettement insuffisant (Pratte et Beaudoin, 2022 ; Saint-Pierre et coll, 2008).

LE CAS DES SERVICES DE SOUTIEN OFFERTS EN GARDERIES NON SUBVENTIONNEES

Alors que seuls 7% des SGEE subventionnés sondés dans le Portrait des services de soutien

en SGEE 2021 rapportaient n'avoir accés aux services d'aucun professionnel, c'est 38 % des
garderies privées non subventionnées qui faisaient le méme constat (Pratte et Beaudoin, 2022).
Les garderies non subventionnées avaient également acces, en moyenne, a moins d’heures

de service par milieu que les SGEE subventionnés (Pratte et Beaudoin, 2022). Cela ne veut pas
dire pour autant que les garderies non subventionnées ne souhaitent pas ou ne recherchent
pas de services. En effet, une enquéte du ministére de la Famille, menée auprés des garderies
non subventionnées, rapportait que 44 % des propriétaires avaient eu recours a du soutien
professionnel dans leur garderie (70 % des établissements publics et 57 % des établissements
privés) (Ministére de la Famille, 2014). Par contre, le Portrait des services de soutien 2021 nous
apprend que, dans les milieux non subventionnés, la responsabilité d’aller chercher du soutien
repose plus souvent uniquement sur les familles que dans les SGEE subventionnés, ce qui fait
en sorte : 1) que le milieu recoit moins souvent du soutien pour les besoins de U'enfant observé
au SGEE; 2) que l'accés aux services dépend de la motivation et de la capacité du parent

a aller chercher des services de soutien; et 3) qu'il est beaucoup plus fréquent en garderie

non subventionnée que les services doivent étre payés au privé par le parent comparativement
aux SGEE subventionnés (Pratte et Beaudoin, 2022).

Une large part des besoins de soutien par des professionnels ne sont actuellement pas répondus, selon
une enquéte menée aupres des gestionnaires de SGEE reconnus au Québec (Pratte et Beaudoin, 2022). Au
total, 91% des gestionnaires ayant répondu au Portrait des services de soutien en SGEE 2021 estiment avoir
des besoins de soutien par des professionnels non comblés dans leur milieu. Les gestionnaires rapportent
des besoins de soutien dans l'ensemble des dimensions du développement : dimension sociale et affective
(67 %), langagiere (48 %), cognitive (44 %), ainsi que physique et motrice (30 %). De plus, c'est plus de 40 % des
gestionnaires qui rapportent que la moitieé ou moins de ces besoins est actuellement répondue par le soutien
des professionnels avec qui ils collaborent (Pratte et Beaudoin, 2022).



Alors que les references utilisees dans cette section sont assez réecentes, ilimporte de préeciser que le manque
d'acces a des services de soutien, que ce soit directement dans les milieux de garde (educatrice spéecialisee
dans le milieu, accés a du financement pour des formations) ou en collaboration avec le réseau de la sante
et des services sociaux (services de premiere ligne, services specialises ou services associes a un protocole
d'entente), est une problematique de longue date (Poire, 2013; Pomerleau, 2005 ; Saint-Pierre et coll, 2008).

ILest également important de noter que les difficultés d'accés a des services professionnels en milieu de garde
se sont exacerbées avec la pandémie de COVID-19. Le Portrait des services de soutien en SGEE 2021 nous
apprend dailleurs que plusieurs SGEE ont perdu leur éducatrice spécialisée durant la pandémie. En effet, la
pandémie de COVID-19 a eu des répercussions majeures sur les equipes des SGEE (ex. : départ a la retraite
hatif, roulement de personnel) (Pratte et coll., en rédaction). A la pénurie de personnel déja en place avant la
pandéemie, et aggravée par les nouveaux départs, s'ajoute une fatigue généralisée des éducatrices a lenfance
attribuable au stress de la pandémie (ex. : gestion des régles, application de consignes sanitaires complexes pour
les enfants, augmentation des taches de déesinfection, peur d'étre contaminée..) (Bigras et coll, 2021). Dans un
contexte d'augmentation des besoins de soutien particulier associés, par plusieurs gestionnaires, a la pandémie
(notamment sur les plans langagier et socioaffectif) et de diminution du niveau de formation et/ou d'expérience
des éducatrices ou éducatrices spécialisées en place, des choix déchirants ont d étre faits (Pratte et coll, en
rédaction). Plusieurs gestionnaires rapportent avoir eu a choisir entre un enfant a besoins de soutien particulier
et une éducatrice. Plusieurs milieux ont afirmeé qu'ils ne pouvaient pas se permettre de perdre une éducatrice et
que, dans ce contexte, ils ont mis fin au contrat de l'enfant (Pratte et coll., en rédaction).

1.3.4 Accés a du soutien au préscolaire

Malgre le fait que les services complémentaires sont plus présents en milieu scolaire qu'en SGEE et quiils
se sont de plus en plus developpés dans les dernieres années, il n'en demeure pas moins que les services
de soutien par des professionnels sont encore loin de répondre a l'ensemble des besoins. A titre indicatif, en
2017, la proportion d'enfants de la maternelle ayant recu des services en orthopedagogie était de 21,0%, 9,0 %
en orthophonie, 4,8 % en psychoeducation, 4,0 % en ergotherapie, 2,0 % en psychologie et 1,5% en travail social
(Simard et coll, 2018). Dans les donnees publiees de lTEQDEM 2017, on notait que les enfants vulnérables
avaient significativement plus utilisé de services que les enfants sans vulnéerabilité dans leur developpement
(Simard et coll,, 2018). Ce constat est encore plus vrai lorsque l'on s'intéresse aux enfants EHDAA avec ou sans
code. En effet, les données non publiees de lTEQDEM nous apprennent que, parmi les enfants EHDAA de la
maternelle frequentant une classe reguliere, 45,7 % ont recu les services d'une orthopedagogue, 41,3% d'une
orthophoniste, 18,4 % d'une psychologue, 13,4 % d'une ergothérapeute et 7,4 % d'une travailleuse sociale. Ony
apprend aussi que la proportion d'enfants ayant recu des services en orthophonie, en psychologie et en travail
social n'est pas significativement différente entre les enfants avec et sans code (ISQ, données non publiees
de 'EQDEM 2017). Cependant, les enfants sans code sont significativement plus nombreux, en proportion, a
recevoir des services en orthopédagogie. A linverse, les enfants avec code recoivent proportionnellement
significativement plus souvent des services en ergothérapie que ceux sans code (ISQ, données non publiees
de 'EQDEM 2017). Au total, c’est 90,9% des enfants qui ont des probléemes influencant leur capacité a
fonctionner en classe et qui ont un code EHDAA qui ont recu des services, et 75,1% de ceux sans code’ (ISQ,
données non publices de 'TEQDEM 2017). Ces chiffres permettent de constater que ce ne sont pas tous les
enfants ayant des besoins de soutien particulier qui recoivent des services. En effet, cela laisse tout de méme
16,6 % des enfants EHDAA avec ou sans code et presentant des difficultés a fonctionner en classe qui ne
recoivent aucun service. Les enfants sans code sont significativement plus susceptibles de ne pas recevoir de
services que ceux avec code (ISQ, donneées non publieées de 'TEQDEM 2017). De plus, ces données ne donnent
aucune indication sur la nature (évaluation ou intervention), la fréequence et la durée des services recus ni sur
L'effet de ces services sur linclusion en classe et sur le déeveloppement de l'enfant.

7 Il est a noter que les services d’hygiéne dentaire sont inclus dans les services professionnels dans 'EQDEM.
A titre comparatif, ces services sont offerts a prés de 50 % des enfants grace aux programmes de la santé publique
en milieu scolaire, ce qui pourrait biaiser l'interprétation des chiffres présentés précédemment.



IL est clair que, malgre lamélioration des services dans les derniéres annees, les services ne couvrent pas
tous les besoins. Le rapport du Protecteur du citoyen fait dailleurs état de pratiques discutables pour un
réseau de 'eéducation public. On'y apprend qu'il est pratique courante de suggérer aux parents de consulter
un professionnel au privée pour avoir acces a une évaluation et a des services. On y note aussi que les
recommandations formulées par ces professionnels ceuvrant au prive sont souvent non adaptees a la réalite
du réseau scolaire, et donc moins utiles pour soutenir les eleves que celles formulées par des professionnels
engages par le réeseau scolaire (Protecteur du citoyen, 2022).

ILest a noter que plusieurs enfants ayant des besoins de soutien particulier ont vu le soutien offert grandement
diminuer en raison des mesures sanitaires et des confinements liés a la pandémie de COVID-19. De fait, les
enfants ayant des besoins de soutien particulier dépendent souvent de routines et de relations soigneusement
établies, ainsi que d'un soutien professionnel et informel a l'école (Toseeb et coll, 2020). Une fois que ces
enfants sont entrés a l'école, plusieurs services ne sont plus offerts par le réseau de la santé et des services
sociaux, mais plutdt par le milieu scolaire (ex. : orthophonie).

De plus, il est important de souligner que la pandémie de COVID-19 et les differentes mesures associees
ont fragilisé la santé mentale de plusieurs enfants. Bien que peu d'études s'intéressent particulierement aux
enfants frequentant specifiquement la maternelle, de plus hauts taux de symptomes depressifs et anxieux
sont observes dans les ecoles primaires canadiennes (Fontenelle-Tereshchuk, 2021). Ainsi, il est fort possible
que la demande pour des services de soutien professionnels lies a des enjeux de santé mentale se soit
accrue dans les dernieres années dans les ecoles quebécoises, accentuant d'autant plus les enjeux deja
nommes sur le plan de l'acces a ces services.

1.3.5 Acceés aux services du réseau de la santé
et des services sociaux

Au Quebec, les soins de sante et les services sociaux sont chapeautes par le ministere de la Santé et des
Services sociaux. Commeillustré a la figure 2, ces soins et services sont principalement offerts par les 22 centres
integres de sante et de services sociaux (CISSS), les 9 centres integrés universitaires de sante et de services
sociaux (CIUSSS), les 7 etablissements surspecialises non fusionnés ainsi que 5 etablissements desservant une
population nordique et autochtone, et ce, en étroit partenariat avec les organisations partenaires. Notons que
le systeme de santé et de services sociaux se découpe en 9 programmes-services (sante publique, services
sociaux - activites cliniques et d'aide, soutien a lautonomie des personnes agees, deficience intellectuelle
et trouble du spectre de l'autisme, jeunes en difficulte, dependances, santé mentale et sante physique), dont
plusieurs sont concernes par les enfants ayant des besoins de soutien particulier (Juhel et coll, 2004 ; Ministere
de la Santé et des Services sociaux, 2018). Ces programmes-services comprennent, de facon générale, des
services de premiere ligne (qui incluent des services géneraux s'adressant a lensemble de la population ainsi
que des services specifiques pour des probléematiques specifiques), de deuxieme ligne (services spéecialises
pour des problématiques complexes) et de troisieme ligne (services surspecialises pour des problemes tres
complexes). Il est a noter que les services de deuxieme et de troisieme lignes sont accessibles sur reference
d'un professionnel du palier precedent.



Figure 2 : Structure du systéme de santé et de services sociaux
(tiré du site Web du ministére de la Santé et des Services sociaux [2018])
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En matiere d'acces aux services de premiére ligne, 88,8% des familles avaient un meédecin de famille ou un
peédiatre pour tous leurs enfants de O a 5 ans en 2015 (Institut de la statistique du Québec, 2016). Néanmoins,
7.6% des familles ayant un tout-petit avec des besoins particuliers n'avaient pas acces a un medecin de famille
ou a un pediatre pour aucun de leurs enfants. En comparaison, 9.4% des familles n'ayant pas d'enfant de O a
5 ans avec un probleme reconnu n‘avaient pas acces a un medecin de famille ou a un pédiatre pour leur famille.
Puisque lacces a un méedecin est nécessaire pour obtenir un diagnostic, il est important d'interpréter ces chiffres
avec precaution. Est-ce que lacces aux services de santé de premiere ligne est facilitée pour les familles ayant
des enfants avec des besoins de soutien particulier ou est-ce que certains enfants avec des besoins de soutien
particulier qui n'ont pas acces a un medecin de famille ou a un pédiatre ne sont pas identifies?

Sachant que cette identification est necessaire pour acceder aux services specialises, plusieurs chercheurs
plaident pour un repérage precoce des difficultés et des retards de developpement chez les tout-petits afin
qu'ils puissent beneéficier de services spéecialises, attenuer la séverite des difficultés, limiter leurs repercussions
sur le fonctionnement et soutenir l'entourage (FinlayJones et coll, 2019; Koegel et coll, 2014; Wiley et
coll, 2016). Un etat des pratiques quebecoises au sujet des trajectoires de services menant a l'évaluation
diagnostique des troubles neurodeveloppementaux (c.-a-d. deficience intellectuelle, troubles de la
communication, trouble du spectre de lautisme, trouble du déficit de lattention avec ou sans hyperactivite,
troubles moteurs, trouble specifique des apprentissages et autres troubles neurodeveloppementaux) chez
les enfants de O a 7 ans a eté recemment effectue par l'Institut national d'excellence en santé et en services
sociaux (INESSS) (2021). Selon les 81 trajectoires de services prévues menant a 'évaluation diagnostique des
troubles neurodeveloppementaux repertories par I'INESSS, cing grandes étapes sont genéralement mises
de lavant, soit : 1) le dépistage; 2) les services d'intervention precoce; 3) les évaluations professionnelles;
4) l'evaluation diagnostique; et 5) lannonce des conclusions et lorientation vers les services spécialises.
Malgre ces travaux et ces trajectoires deployés aux quatre coins du Québec, les parents, cliniciens et
gestionnaires rapportent des enjeux d'accessibilite importants (Institut national d’excellence en sante et en
services sociaux, 2021). Les parents expliquent que c'est souvent le «parcours du combattant>, soit parce



qu'ils ne savent pas ou s'adresser pour que leur enfant puisse acceder aux services, soit parce qu'ils ont de
la difficulte a obtenir la reference medicale necessaire a lorientation de leur enfant dans ces services (Institut
national d'excellence en sante et en services sociaux, 2021). Les parents rapportent que lentrée dans le
systeme de sante est complexe, ce qui leur demande des habiletes particulieres. Il leur incombe notamment
de déterminer les services disponibles, de faire le suivi des procedures de demande et de coordonner les
soins pour leur enfant (Sobo et coll, 2006). Il est important de souligner que selon les regions du Quebec, les
enfants en attente d'une évaluation diagnostique n'ont pas tous acces aux services d'intervention precoce ou
aux autres services spécifiques. Ainsi, certains enfants se retrouvent sans services durant plusieurs mois ou
annees alors qu'ils attendent d'étre pris en charge pour l'évaluation diagnostique. D'ailleurs, les importants
delais pour le dépistage et l'évaluation diagnostique sont encore probléematiques, allant jusqu'a plusieurs
annees entre la reférence et la conclusion diagnostique (Institut national d'excellence en sante et en services
sociaux, 2021; Poirier et Vallée-Ouimet, 2015). Il est d'autant plus important d'offrir des interventions pendant
cette période de maniéere a répondre aux besoins de l'enfant et de sa famille pendant ces precieuses années.
Il est egalement important de souligner que les differentes périodes d'attente s'averent particulierement
dommageables pour les enfants qui ne recevront pas de confirmation de diagnostic et qui n‘auront finalement
pas acces aux services specialises alors qu'ils ont tout de méme des besoins de soutien particulier malgre
labsence de diagnostic formellement etabli a ce moment (Gagnon, 2020) ou devront reprendre le processus
du debut afin d'explorer une autre hypothese diagnostique (Institut national d'excellence en sante et en
services sociaux, 2021). Finalement, les criteres d'admissibilite restrictifs, les barrieres linguistiques et les
barrieres geographiques amplifient ces enjeux d'accessibilite (Institut national d'excellence en sante et en
services sociaux, 2021).

Le programme Agir tot au Queébec vise notamment a faciliter lacceés aux services pour les enfants ayant
des signes de retard de développement en bonifiant la surveillance developpementale, le dépistage des
retards de développement et lintervention précoce. Son déploiement a débuté progressivement, et de
facon variable, en 2021. Malheureusement, nous n'avons pas été en mesure d'avoir acces aux données
clinico-administratives ou aux données officielles du ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS)
spécifiquement sur lutilisation des services du programme Agir tot. Néanmoins, selon les propos du
ministre delegue a la Santé, Lionel Carmant, plus de 8 000 enfants avaient recu des services du programme
Agir tot en avril 2022. Ce seraient maintenant «pres de 2 000 enfants par mois qui sont évalués» (TVA
Nouvelles, 2022). Bien que ce programme vise tous les enfants avec des signes de potentiels troubles
neurodéveloppementaux, prés de 80 % des demandes sont en lien avec des préoccupations dans la sphere
langagiere (TVA Nouvelles, 2022).

Pour les familles qui ont un enfant avec un trouble identifie, la majoriteé des enfants recoit les services
spécialisés de deuxieme ligne juges pertinents dans les délais. Selon les statistiques officielles 2020-
2021 du MSSS, 78,7% des jeunes enfants presentant un retard significatif de développement ont benéficie
de services de programmes en déficience physique ou en déficience intellectuelle et trouble du spectre
de lautisme dans les délais, ce qui est legerement sous la cible de 86% (MSSS, 2021). En 2021, ce sont
2 255 enfants de O a 4 ans qui etaient en attente d'un premier service spécialise d'un CRDP et 1 145 tout-
petits de O a 4 ans qui attendaient un premier service en CRDI. Plus spécifiquement, en moyenne, les
enfants attendent 100 jours pour un premier service en CRDP (deficience motrice : 77 jours; deficience
visuelle : 31 jours; deficience auditive : 56 jours ; trouble du langage : 160 jours) et 160 jours pour un premier
service en CRDI (déficience intellectuelle : 177 jours; trouble du spectre de l'autisme : 169 jours) (Ministere
de la Sante et des Services sociaux, 2021b, 2021a).

Finalement, la pandémie de COVID-19 a meneé a des changements importants dans l'acces et l'organisation
des soins de santé et des services sociaux au Québec. Par exemple, le premier confinement a mené a
l'annulation de plusieurs services pour les enfants ayant des besoins de soutien particulier. Linterruption
des services de réadaptation a imposé un stress supplémentaire aux enfants ayant des besoins de soutien
particulier et a leur famille (Rao, 2021). En contrepartie, les intervenants du réseau de la santé et des services
sociaux se sont rapidement tournés vers la télésanté afin d'offrir du soutien aux enfants et a leur famille
qu'ils voyaient avant en personne (Camden et Silva, 2021; Rao, 2021). En ce sens, les mesures sanitaires



liees a la pandemie de COVID-19 ont acceélére les changements liés a lutilisation de la technologie pour
rejoindre les familles des enfants ayant des besoins de soutien particulier (Rao, 2021).

La télésanté pédiatrique fait réféerence a lutilisation de la technologie pour fournir un soutien a distance
aux enfants, aux familles ou aux individus dans l'environnement d'un enfant, afin de favoriser la sante, le
fonctionnement et le développement de cet enfant. Cela peut se faire tant par des technologies de bas
niveau (ex. : appels téeléphoniques, courriels, messages textes, partage de photos ou de vidéos, information
géneérique accessible en ligne), de moyen niveau (ex. : application, vidéoconférence, utilisation de jeux vidéo
commerciaux) et de haut niveau (ex. : réalité virtuelle, senseurs) (Camden et Silva, 2021). Bien que la recherche
sur l'utilisation de la télésante en pediatrie soit emergente, l'experimentation faite durant la pandémie appuie
le fait que cela peut étre bénéfique dans certaines situations. Les recherches a ce sujet soutiennent que la
téelépratique serait méme une bonne option a explorer pour améliorer l'acces et 'efficience des services offerts
aux familles ayant des enfants avec des besoins de soutien particulier. Ainsi, les intervenants gagneraient a
en apprendre davantage sur les différentes modalités possibles et a engager une discussion avec les familles
sur leurs préférences en matiére de prestation de services, et a explorer comment la télésanté pourrait étre
utilisée pour mieux répondre a leurs besoins (Camden et Silva, 2021).

1.3.6 Acceés aux organismes communautaires

Le ministere de la Famille estime qu'environ la moitié des familles ayant un enfant avec une incapacite
reconnue necessiterait de laide pour les travaux menagers, pour veiller a d'autres obligations familiales, pour
un repit ou toute autre nécessite additionnelle (Ministere de la Famille, 2014). Les organismes communautaires
finances par les ministéres de la Famille ou de la Sante et des Services sociaux permettent de réepondre a
certains de ces besoins.

Au Québec, 270 organismes communautaires Famille et 242 haltes-garderies communautaires sont finances
par le ministere de la Famille (Ministere de la Famille, 2020). Les organismes communautaires Famille
incluent notamment des maisons des familles, des carrefours familiaux, des haltes familiales et d'autres
organismes de premiere ligne qui offrent un continuum de services et de ressources aux parents qui sont
les premiers et principaux éducateurs de leurs enfants. Les organismes communautaires Famille «favorisent
l'épanouissement des familles, l'enrichissement du réle parental ainsi que le plein développement des
enfants et des communautés» (Fédération québécoise des organismes communautaires Famille, 2022).
Selon les données québecoises provenant de EQEPE (2015), les cuisines collectives de ces organismes
communautaires sont autant utilisées par les familles ayant un enfant avec un probleme de santé ou de
developpement identifie (4,4%) que par les familles avec des enfants sans problématique identifiee (4.2 %)
(ISQ, données non publiees de 'lEQEPE 2015).

Les haltes-garderies communautaires font partie des services offerts dans les organismes communautaires
agissant dans difféerents secteurs d'intervention (ex.: maison des familles, francisation des nouveaux arrivants,
centres de femmes..). Ils visent a répondre aux besoins exprimeés par les parents (Tremblay et Zielinski, 2021).
Ces organismes ont accueilli, en 2017-2018, 24 825 enfants (Tremblay et Zielinski, 2021). Selon les données
quebecoises provenant de 'EQEPE 2015, les haltes-garderies et haltes-repits sont autant utilisees par les
familles ayant un tout-petit avec un probleme de santé ou de developpement identifie (17,.2%) que par les
familles avec des enfants sans problématique identifiee (16,0 %) (ISQ, données non publiees de lEQEPE 2015).
En 2017-2018, 86 % des haltes-garderies communautaires ont recu des enfants ayant des besoins particuliers
(Institut de la statistique du Queébec, 2019). Dans la majorité des haltes-garderies communautaires accueillant
des enfants ayant des besoins particuliers (66 %), les enfants ayant des besoins particuliers représentent moins
de 25% des enfants accueillis a la halte-garderie au cours de cette periode, alors que pour un peu plus du
quart (27 %), cette proportion se situait entre 25% et moins de 50 % (Institut de la statistique du Quebec, 2019).
Enfin, dans 7% des haltes-garderies communautaires, les enfants ayant des besoins particuliers représentaient
au moins la moitie de la clientéle accueillie au cours de la péeriode visee (Institut de la statistique du Quéebec,
2019). Les haltes-garderies communautaires, tout comme les garderies non subventionnees, n'ont pas acces
a lAIEH, qui est réservee aux services de garde educatifs a l'enfance subventionnés (Ministere de la Famille,



2022). Malgre labsence de financement specifique pour soutenir laccueil d'enfants ayant des besoins de
soutien particulier, 6,1% des haltes-garderies offrent un tarif reduit et 12,5 % une gratuite pour les familles ayant
des enfants ayant des besoins particuliers (Institut de la statistique du Quebec, 2019).

Des organismes communautaires qui ceuvrent en sante et en services sociaux offrent également des services
pour les enfants ayant des besoins de soutien particulier. Ces organismes sont financés par le ministere de la
Santé et des Services sociaux grace au programme de soutien aux organismes communautaires (PSOC). Les
services offerts par ces organisations, complémentaires aux services offerts par le réseau de la santé et des
services sociaux, sont appréciés par les familles, mais insufiisants pour répondre a leurs besoins (Protecteur du
citoyen, 2012). Par exemple, plusieurs de ces organisations offrent des services de répit aux familles d'enfants
ayant des besoins de soutien particulier. Toutefois, ces services sont souvent dispendieux et les places sont
insufisantes (Rochon, 2022 ; Tétreault et coll, 2012). Ce manque de places est exacerbé par le financement
jugeé insuffisant par les organismes communautaires, qui limite les conditions de travail et la rétention de leurs
employes (Welsh et coll, 2014).

1.3.7 Accés aux lieux publics

Parmi les parents d’enfants de O a 5 ans sondes dans le cadre de lTEQEPE (2015), 26,4 % des parents rapportent
vivre avec au moins un enfant avec un probleme de santeé ou de développement identifie par un medecin ou
un professionnel (c.-a-d. incapacité physique, probleme de sante chronique, retard de développement global,
trouble du langage ou de la parole, hyperactivite, trouble de déficit de lattention, trouble du spectre de lautisme
ou trouble envahissant du développement et trouble anxieux). Lanalyse comparative de la frequentation
des lieux publics rapportée par les familles ayant ou non des enfants avec des problemes de sante ou de
developpement identifie dans cette enquéte ne montre pas de différence significative quant a la proportion
de ces familles qui frequentent une joujoutheque ou un comptoir familial (20,0 % des familles ayant au moins
un enfant avec un probleme; 18,4 % des familles n'ayant pas d'enfant avec une problematique identifiee), qui
participent a des activiteés parent-enfant (23,0% des familles ayant au moins un enfant avec un probleme;
25,2% des familles n'ayant pas d'enfant avec une problématique identifiee) ou qui frequentent des piscines
publiques, pataugeoires ou jeux d'eau (71,3 % des familles ayant au moins un enfant avec un probleme; 70,4 %
des familles n'ayant pas d'enfant avec une problématique identifiee) (ISQ, données non publiees de 'lEQEPE
2015). Les familles ayant au moins un enfant avec un probléme de santé ou de développement identifie
participent significativement plus a des activites sportives pour les enfants de O a 5 ans, dont notamment des
cours de natation, de danse, de gymnastique, de soccer ou de hockey (66,8 7% des familles ayant au moins
un enfant avec un probleme; 61.6% des familles n‘ayant pas d'enfant avec une problematique identifiee), a
des fétes communautaires ou sorties organisees pour les familles (50,9% des familles ayant au moins un
enfant avec un probleme; 47,4 % des familles n‘ayant pas d'enfant avec une problematique identifiee), a des
ateliers, cours ou conférences pour parents (17,3 % des familles ayant au moins un enfant avec un probleme;
13,8 % des familles n'ayant pas d'enfant avec une probléematique identifiee) et a d'autres activites pour enfants
de O a 5 incluant des ateliers de préparation a l'école, de socialisation ou de créativite (29,87% des familles
ayant au moins un enfant avec un probleme; 22,7 % des familles n'ayant pas d'enfant avec une problématique
identifiee). Similairement, les familles ayant au moins un enfant avec au moins un probleme identifie sont
significativement plus nombreuses a avoir frequente souvent un aréna ou un terrain de sport au cours des 12
derniers mois (32,0 %) par rapport aux familles ayant uniquement des enfants sans probleme identifié (25,7 %).
De plus, les familles ayant au moins un enfant avec un probleme identifie sont moins nombreuses a ne jamais
ou rarement frequenter les bibliotheques (52,8 % des familles ayant au moins un enfant avec un probleme;
56.,5% des familles n'ayant pas d'enfant avec une problématique identifiee) et les parcs publics avec des aires
de jeux (8,6 % des familles ayant au moins un enfant avec un probleme; 11,2 % des familles n'ayant pas d’enfant
avec une problématique identifiee). Par contre, il n'y a pas de difference significative quant a la proportion de
ces familles qui frequentent souvent ces lieux (ISQ, donnees non publiees de lTEQEPE 2015).



Ces données correspondent en partie aux résultats d'une enquéte americaine dans laquelle seulement 4,8 %
des parents ayant un tout-petit avec des besoins particuliers (retard de developpement, condition medicale
diagnostiquee ou risque accru de trouble) ont rapporte des difficultes a aller au parc (Khetani et coll., 2013).
En fait, 61% de ces parents ne rapportent aucune difficulté a participer a des activitées communautaires.
Neéanmoins, 39 % des parents rapportent des difficultés a participer a certaines activités dans la communaute,
particulierement a participer a des évenements communautaires (27,5%), a aller au cinema (13,9%) ou a aller
au magasin (13,5%).

Il est important de noter que certains éléments ont été associes a des niveaux variables de participation
dans la communauté tant dans les données de lenquéte québécoise que dans les écrits internationaux.
Par exemple, les familles québécoises rapportant avoir un enfant avec deux problémes identifiés ou plus
frequentaient significativement moins les fétes communautaires ou sorties organisées pour les familles (48,2 %)
par rapport aux familles avec un enfant ayant un seul probleme identifie (52,6 %) (ISQ, données non publieées
de 'EQEPE 2015). Les résultats de létude américaine mettent en lumiere une association entre certains
types de limitations fonctionnelles (mobilite, hygiene excrétrice, alimentation, communication, conscience du
danger et amitié) et des restrictions de participation dans plusieurs activités communautaires (Khetani et coll,
2013). En plus de ces limitations fonctionnelles, d'autres caractéristiques des tout-petits, de leur famille et de
lenvironnement sont liées aux difficultés de participation a la vie communautaire. Notamment, les parents
d'enfants plus ages, les familles hispanophones et les familles a faible revenu étaient plus susceptibles
de rapporter des restrictions de participation (Khetani et coll, 2013). Les familles ayant déclaré avoir plus
de difficulté a gérer les comportements de leur tout-petit sont grandement plus susceptibles de vivre des
restrictions dans leur participation a la vie communautaire, que ce soit dans les activités sociales, religieuses
ou municipales (Khetani et coll, 2012 ; Khetani et coll, 2013). De plus, les variables environnementales (acces
limité a du soutien social, a du transport et a du répit) étaient toutes associees a la restriction de participation
dans les activités communautaire (Khetani et coll, 2013). Il est intéressant de noter que selon cette étude,
ces caractéristiques étaient davantage liees a des difficultés a faire des sorties dans le quartier (magasin,
épicerie et restaurant), et tres peu a participer a des activités dans la communauté (cinéma, événement dans
la communauté, culte et bibliothéque) et de loisirs (parc et vacances) (Khetani et coll,, 2013).

1.3.8 Enjeux d’acceés supplémentaires pour les familles vulnérables

Bien que ce rapport ne cible pas les tout-petits ayant uniquement des facteurs de risque ou des vulnérabilites,
ilest essentiel de souligner les effets importants de certains de ces facteurs de vulnérabilité (ex. : défavorisation
sociale et matérielle, situation d'immigration, situation de negligence..). De fait, ces facteurs de vulnérabilite
(dont certains ont ete traités en detail dans de precedents rapports thématiques de [Observatoire des tout-
petits, notamment les tout-petits migrants et ceux vivant de la maltraitance) peuvent avoir un double impact
sur les enfants ayant des besoins de soutien particulier et leurs familles; ils peuvent a la fois étre 1) un facteur
de risque d'avoir des besoins de soutien particulier et 2) un facteur aggravant les enjeux d'acces.

Premierement, les écrits scientifiques documentent largement les conséquences des inégalités de sante
sur le developpement des tout-petits. De fait, plusieurs determinants sociaux de la sante (ex. : faible scolarite
des parents, faible revenu de la famille) augmentent considérablement les probabilites qu'ont les tout-petits
d'avoir des enjeux de sante ou des besoins particuliers (Hoffmann et coll, 2022 ; Ozkan et coll., 2012 ; G. Paquet
et coll, n.d). De fait, des resultats non publies de lEQDEM (2017) rapportent un risque augmente d'avoir des
besoins particuliers qui progressent selon un gradient social; plus les familles sont defavorisées sur le plan
social et matériel, plus les risques d'avoir un enfant avec des besoins particuliers a la maternelle sont éleves
(ISQ, donnees de TEQDEM 2017 non publiées). Ces liens entre le niveau d'etudes des parents, le statut d'emploi
et le revenu du ménage, d'une part, et la probabilité de limitation d'activités, d'autre part, ne doivent pas étre
interprétés comme une suggestion que les niveaux inférieurs de statut socioéconomique du ménage sont la
cause des limitations d'activités chez les enfants. La causalité inverse est également une explication possible
pour ces associations. En effet, prendre soin d'un enfant ayant une incapacité peut nuire aux possibilites
d'éducation et de travail des parents, et le manque de mesures d'adaptation dans ces domaines peut étre
une source de statut socioéconomique inférieur chez les familles comptant des enfants ayant une incapacite



(Porterfield et McBride, 2007; Spencer et coll, 2003; Stabile et Allin, 2012). Par ailleurs, un risque plus eleve
d'avoir des besoins de soutien particulier est egalement observe chez les garcons (17,5% contre 8,5% chez les
filles), les enfants autochtones (20,2 % contre 12,9% chez les allochtones) ainsi que chez les enfants n'ayant
pas frequente frequemment un service de garde avant la maternelle (18,5% contre 12,2 % chez ceux en ayant
frequemment frequenté) (ISQ, donnees de 'EQDEM 2017 non publiees). De plus, les enfants en situation
de maltraitance sont plus a risque de développer des probléematiques comportementales, socioaffectives,
cognitives, langagieres, psychomotrices et de scolarite (Helie et Clement, 2016).

Conséequemment, ces facteurs de vulnérabilité peuvent contribuer aux enjeux d'acces aux services vecus
par ces familles. Sous une perspective intersectionnelle, des enjeux d'acces aux services sociaux et de santé
pour les tout-petits ont éte documentes (Caiola et coll, 2017; Green et coll, 2018). Des familles dont les tout-
petits présentent des besoins de soutien particulier vivront plusieurs tensions, biais, discriminations, stigmas,
privileges et désavantages dans leur expérience d'acceés aux services a lintersection de divers facteurs de
vulnérabilité et de catégories sociales (genre, capacités, statut socioéconomique, éducation, langue, ethnie,
etc.). En effet, la stigmatisation, les préjugés et la discrimination constituent des barrieres d'acces aux services
et sont au centre de certaines recherches depuis plusieurs décennies (Hernandez et coll, 2014; Maiano et
coll, 2016; McHatton et Correa, 2005).

Les familles dont l'enfant présente des besoins particuliers vivront ainsi de plus grands défis et inegalites
quant a lacces aux services, que ce soit dans lattente, le premier contact ou a chaque interaction avec
ceux qui offrent les services (Phoenix et coll, 2020). La perspective intersectionnelle va toutefois plus loin
que l'addition des divers facteurs de vulnérabilité ou de catégories sociales. Elle rappelle que les inegalites
d'acces vecues se situent au croisement de ces facteurs, mais elles sont intimement ancrées dans le contexte
social et politique pouvant perpétuer les ecarts (Hankivsky et coll, 2014). Comme le soulignent Caiola et coll.
(2014), lacces aux services peut s'illustrer a laide de cette intersection ou se croisent plusieurs facteurs. Plus
les facteurs de vulnérabilite sont présents, plus lintersection pour lacces aux services est grande et plus elle
sera peérilleuse a traverser pour la famille. Toutefois, les facteurs protecteurs et les politiques sociales peuvent
faciliter ce passage. Un regard nuance sur les facteurs de vulnérabilité dans les différents contextes de vie
permet une meilleure comprehension de la nature complexe des inégalités et, consequemment, des actions
porteuses permettant de faciliter lacces (Green et coll., 2018).

Des facteurs contribuant a ces inégalités d'acces ont eté documentés dans certains contextes. Parmiles études
non quebeécoises portant sur le sujet, des auteurs soulignent que les difficultés d'accés aux services peuvent
decouler de barrieres linguistiques et du manque de ressources culturellement appropriées, y compris du
matériel écrit disponible dans des langues autres que langlais (Blanche et coll, 2015). Des enjeux d'acces
aux soins ont été également souleves pour les familles issues de minorités ethniques ou ayant un faible
niveau d'éducation, ou encore celles vivant dans des zones non métropolitaines (Thomas et coll, 2007). Les
familles a faible revenu et celles vivant a lextérieur des grandes villes sont les plus exposées aux obstacles de
lacces aux services (Ptatos et Pisula, 2019). Au Canada, Green et coll. (2018) soulignent notamment des enjeux
d'acces pour les jeunes autochtones, alors que Khanlou et coll. (2017) décélent, pour leur part, des enjeux liés
au statut migratoire et au genre, notamment pour les péres.



1.4 Enjeu de collaboration

1.4.1 Deéfi de la collaboration intersectorielle santé -
services de garde éducatifs a 'enfance®

La collaboration intersectorielle est essentielle pour les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier.
La collaboration est d'ailleurs partie intégrante de la mission du réseau de la santé et des services sociaux.
En effet, la loi précise qu'«un centre integre de sante et de services sociaux doit établir, en concertation avec
tout autre établissement public concerné, tous les corridors de services regionaux ou interrégionaux requis
pour répondre aux besoins de la population de son territoire» (Loi modifiant l'organisation et la gouvernance
du reseau de la sante et des services sociaux notamment par l'abolition des agences regionales, 2015). Le désir
de favoriser la collaboration intersectorielle est eégalement bien présent au ministere de la Famille. Le Grand
chantier pour les familles, sorti en 2022, fait état, au point 45, de la volonté du ministere de la Famille, en écho
aux recommandations de la commission Laurent, de conclure une entente de collaboration avec le ministere
de la Sante et des Services sociaux. Cette entente viserait a preciser «notamment le réle des SGEE dans la
detection préecoce des difficultés rencontrées par certains jeunes enfants et leur contribution au programme
Agir tot du MSSS» (Ministere de la Famille, 2022a).

Sur le terrain, le souci de travailler davantage ensemble, pour le bien des tout-petits et leurs familles, est
bien présent. Par exemple, 82% des professionnels des CISSS et CIUSSS rapportent consulter le service
de garde de l'enfant pour obtenir de linformation sur leurs observations relatives a son développement
(Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs», 2022). C'est aussi 80% des professionnels des
CISSS et CIUSSS qui rapportent inviter le personnel du SGEE a contribuer au plan d'intervention et 87% des
professionnels des services spécialisés qui pensent qu'il est préférable d'offrir leurs services en milieu de
garde plutét qu'en milieu spécialisé (Equipe « Ensemble pour des milieux de garde inclusifs », 2022).

Dans plusieurs régions, il existe des initiatives visant la collaboration intersectorielle, par exemple le programme
dintervention éducative precoce de la sante publique de Montréal (IEP; lattoni et coll, 2019), le continuum
d'orthophonie communautaire en Monteregie (GTM-ODL, 2019) ou lergotherapie communautaire en Estrie
(Beaudoin et coll, accepte; Laniel et coll, 2019) qui seront discutés plus en detail a la section 3. En plus de
ces initiatives régionales, il existe egalement des protocoles d'entente entre les CISSS ou CIUSSS et les SGEE
pour favoriser lintégration d'enfants ayant des besoins de soutien particulier ou présentant une vulnéerabilite
socioeconomique. Ces protocoles prevoient la réservation de places dans les SGEE subventionnés pour des
enfants ciblés par le réseau de la santé et des services sociaux en echange de services de soutien de leur part
(Gouvernement du Quebec, 2002). En 2019-2020, ces protocoles ont permis laccueil en SGEE de 1640 enfants.

La collaboration intersectorielle peut toutefois étre un grand deéfi et la présence de silos institutionnels est
tenace. En effet, il existe encore trop peu de liens entre les SGEE et le systeme de santé et des services
sociaux (Beaudoin, Pratte, Guertin, Couture, et coll, en rédaction; Lessard et coll, 2021; Poire, 2013; Pratte et
coll, en rédaction). Par exemple, seuls 77% des membres du personnel éducateur disent avoir eu acces au
plan d'intervention des enfants dans leur groupe (Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs »,
2022). C'est aussi 98% des professionnels qui mentionnent offrir peu ou pas de formation sur linclusion des
enfants ayant des besoins de soutien particulier en SGEE (Equipe «Ensemble pour des milieux de garde
inclusifs», 2022). De plus, méme si presque tous les professionnels spécialisés considérent que c'est leur
role de suggérer des facons d'intégrer les interventions aux activités et aux routines du SGEE, seulement
80% le font (Equipe « Ensemble pour des milieux de garde inclusifs », 2022). Du cété du personnel éducateur,
c'est seulement 65% qui afirment avoir eu de la facilité a mettre en place les moyens suggéres par les
professionnels spécialisés (Paquet et coll, 2022). Enfin, méme dans les milieux qui utilisent le protocole
d'entente CISSS ou CIUSSS - SGEE, on observe un probleme d'adéquation entre les places réservées et les

8 Ilest a noter qu'une grande partie de la section 1.4.1 est tirée d'un travail universitaire effectué dans le cadre
de l'examen général de doctorat de Gabrielle Pratte.



besoins (ex. : sur le plan de l'age), car pour ces mémes annees «le taux d'occupation des places reservees
s'élevait, en moyenne, a 71% en CPE, a 60 % en garderie subventionnee et a 60 % en milieu familial (Ministere
de la Famille, 2021a). Méme si ces protocoles d'entente sont tres repandus dans les SGEE et que certains
SGEE sont tres satisfaits des services recus, il demeure que les services sont tres inégaux entre les regions
et que plusieurs gestionnaires se disent insatisfaits des services recus en contrepartie de la réservation de
places (Pratte et coll, en redaction).

Donc, bien que tout le monde reconnaisse limportance de collaborer et souhaite collaborer davantage, la
collaboration santé-éducation demeure un défi a plusieurs egards (Wium et Louw, 2015). Quatre principaux
defis de cette collaboration intersectorielle seront discutés ci-apres, soit : les enjeux liés aux ressources
limitées, les enjeux liés a l'environnement politique, les difficultés liées a la compréhension de la réalité de
chacun des acteurs, ainsi que les défis lies a la confiance et au respect mutuel.

Dans leur mémoire a la Commission spéeciale sur les droits des enfants et la protection de la jeunesse, les
directeurs regionaux de la santé publique du Quéebec soulignent que l'objectif de collaboration entre les
milieux de garde et les services de santé est 'un des objectifs du Programme national de santé publique du
Quebec le plus difficile a mettre en place, faute de ressources (Drouin et Leduc, 2019). L'éelement de contexte
limitant la collaboration interprofessionnelle le plus documente est le manque de temps (Crowe et coll,
2017; Garvis et coll, 2016; Hillier et coll, 2010 ; Pfeiffer et coll, 2019; Trainor, 2008). En effet, les educatrices
a lenfance sont constamment en présence de leur groupe et ont peu ou pas dheures de planification
degagees pour collaborer avec des professionnels ou pour mettre en place des recommandations ou des
strategies ciblées avec le professionnel (Pomerleau, 2005; Pratte et coll, en redaction). Cet element de
contexte inhérent a leur contexte de travail peut les amener a percevoir les suggestions des professionnels
comme deraisonnables puisqu'elles leur demandent trop de temps ou semblent diminuer le temps qui peut
étre accorde aux autres enfants du groupe (Campbell et Skarakis-Doyle, 2007; Paquet et coll, 2022). C'est
dailleurs seulement 48 % du personnel educateur qui rapporte participer couramment a l'élaboration ou a la
révision des plans d'intervention (Equipe « Ensemble pour des milieux de garde inclusifs », 2022). Les milieux
de garde ont egalement rarement acces a des locaux permettant des rencontres entre les eéducatrices et
les professionnels de la sante et des services sociaux ou entre ces professionnels et les enfants (Osgood-
Roach et Wevers, 2019). Le fait de ne pas avoir acces a des espaces communs de travail limite les possibilites
d'interactions informelles et nuit au développement d'une relation de collaboration solide (Crowe et coll,
2017; Pratte et coll, en rédaction). Robertson et Ohi (2016) pointent dailleurs le manque de possibilites
d'interactions informelles comme un element ayant fait avorter un projet de collaboration santé-education en
petite enfance. Enfin, en ce temps de pandemie et de pénurie de main-d'oeuvre, la pénurie de professionnels
specialises, d'accompagnatrices, de personneleducateur et de personneld’'encadrement en SGEE (ex.: agente
de soutien pedagogique) entraine beaucoup de mouvements de personnel qui complexifient énormement
le suivi des enfants ayant des besoins de soutien particulier et la collaboration intersectorielle (Paquet et coll,
2022; Pratte et coll., en redaction).

Du point de vue politique, bien que la conjoncture soit assez favorable au développement d'une collaboration
intersectorielle pour soutenir le développement des enfants (Gouvernement du Québec, E2015, 2019 ; MSSS,
2019), cette situation favorable s'applique principalement a la collaboration entre des professionnels engagés
par les CISSS ou CIUSSS et les milieux de garde (Beaudoin et coll, accepte; lattoni et coll, 2019; Laniel et
coll, 2019). Toutefois, pour certains gestionnaires de SGEE, l'autonomie des milieux de garde devrait étre
privilégiée pour mieux répondre a leurs besoins (Pratte et coll, en rédaction) : ces gestionnaires militent pour
obtenir du financement pour engager eux-mémes des spécialistes, ce qui leur permettrait d'éviter d'avoir
a dépendre du systeme de santé pour les soutenir (Saint-Pierre et coll, 2008). Selon les défenseurs de
lautonomie, cette facon d'organiser les services entrainerait moins de couts organisationnels qu'implanter et
maintenir une collaboration efficace avec le réseau de la santé (Cheeseman, 2007). Cette facon de mettre en
ceuvre la collaboration correspond au modeéle mis en place dans le réseau scolaire au Québec.



Du cote des individus, la collaboration exige de bien comprendre la réalité de chacun (Weglarz-Ward et
coll, 2020). Dans les milieux de garde, on assiste plutot a une incomprehension des realites des educatrices
par les professionnels (Pratte et coll, en redaction; Saint-Pierre et coll, 2008). Par exemple, une intervention
avec un enfant dans un local séparé peut paraitre anodine pour un professionnel, mais pourrait faire en sorte
qu'au retour de l'enfant dans son local, il n'est plus arrimé avec 'horaire du reste du groupe, complexifiant
ainsi le travail de l'éducatrice (Weglarz-Ward et coll, 2020). La collaboration est egalement limitee par la
réalite propre au type de milieu de garde. Par exemple, en milieu familial, Osgood-Roach et Wevers (2019)
ont decouvert une tension entre le besoin d'autonomie des responsables de la garde educative en milieu
familial et la volonté de collaborer pour mieux soutenir le développement des enfants. En effet, certaines
responsables de services de garde en milieu familial evitent la collaboration avec des professionnels par
crainte d'une augmentation de leur charge de travail d€ja elevee : augmentation de la paperasse ou de la
formation continue et nécessité d'accueillir des professionnels dans son domicile (Osgood-Roach et Wevers,
2019). Pour les services de garde en installation, le defi de la collaboration réside plutét dans la rotation et
le roulement fréequent de personnel qui font en sorte qu'il N'est pas souvent possible d'avoir un interlocuteur
unique et stable avec qui collaborer (Pomerleau, 2005). Cela entraine des difficultés de communication qui
sont exacerbées par des problemes lies a la confidentialité du dossier medical ou de protection de la jeunesse
de l'enfant qui nuisent a la pertinence et a lexhaustivité des informations transmises au milieu de garde (Garvis
et coll, 2016).

Pour ce qui est de la confiance et du respect mutuel, des réticences sont malheureusement encore
observées. Plusieurs milieux éducatifs sont encore peu ouverts a la contribution des professionnels qu'ils
percoivent comme étrangers a leur milieu (Pfeiffer et coll., 2019; Pratte et coll, en rédaction; Wium et Louw,
2015). La culture en éducation est en changement, mais, comme le rapportent plusieurs chercheurs, elle
demeure teintée par le fait qu'historiquement la formation en éducation, un peu partout dans le monde, ne
favorisait pas la collaboration (Beaumont et coll, 2011; Hillier et coll, 2010; Trainor, 2008) et que les milieux
de garde se sont longtemps opposés a l'évaluation et au suivi du développement des enfants dans leur
milieu (Cheeseman, 2007). Les données queébeécoises les plus récentes montrent toutefois une grande
évolution a ce sujet. Notamment, le personnel éducateur ayant participé a la recherche considérait, dans son
ensemble, que la détection des retards de développement faisait partie de son réle (Equipe « Ensemble pour
des milieux de garde inclusifs», 2022). Il existe néanmoins une crainte de la part des éducatrices a l'enfance
que le travail éducatif soit marginalisé par des professionnels qui valoriseraient la sante au détriment de
l'éducation (Cheeseman, 2007 Garvis et coll., 2016). A ce sujet, Garvis et coll. (2016) précisent que ce ne sont
pas tous les professionnels de la santé et des services sociaux qui ont les aptitudes pour travailler en milieu
de garde et qui comprennent et respectent l'expertise des éducatrices a l'enfance. C'est d'ailleurs seulement
63% des professionnels travaillant dans les services spécialisés des CISSS et CIUSSS qui considerent que
leur formation académique les a adéquatement préparés a intervenir en SGEE (Equipe « Ensemble pour des
milieux de garde inclusifs », 2022).

1.4.2 Collaboration avec les parents

La collaboration avec les parents, quoique essentielle a lobtention de soutien pour les tout-petits ayant des
besoins de soutien particulier en SGEE, peut parfois étre difficile. Dans un sondage aupres du personnel
educateur mene par TAQCPE, 37 % des educatrices et 41% des responsables des services de garde estimaient
qu'il est parfois difficile de maintenir un partenariat avec le parent d'un enfant ayant des besoins de soutien
particulier (Lessard et coll, 2021). Les difficultés de collaboration entre le SGEE et le parent d'un enfant ayant
des besoins de soutien particulier sont souvent liees avec une situation ou les parents ne partagent pas les
mémes preoccupations que le SGEE face au développement de leur enfant (Lessard et coll., 2021). Cela cree
souvent beaucoup de frustration, et méme de la détresse chez le personnel educateur, qui se voit prive de
soutien alors qu'il est en présence de l'enfant plusieurs heures par semaine (Pratte et coll., en rédaction). Dans
ce contexte, il est essentiel de ne pas perdre de vue qu'au-dela des enfants ayant des besoins de soutien
particulier qui sont identifies et pour lesquels la famille cherche du soutien, il existe des enfants qui n'accedent
pas aux services.,



POURQUOI CERTAINES FAMILLES N'UTILISENT-ELLES PAS LES SERVICES ?

Le terme anglais «hard-to-reach families >> (ou « familles difficiles a atteindre »») a historiquement
été beaucoup utilisé pour faire référence a ces familles qui n'utilisent pas ou peu les services
(éducatifs, sociaux, de santé, etc.) et ne sont donc pas connus des organisations formelles
(Boag-Munroe et Evangelou, 2012). Alors que la faute de ce non-engagement dans les services
a longtemps été mise sur ces parents, de plus en plus de recherches proposent que ce sont
plutét les services qui sont difficiles a atteindre pour ces familles (Boag-Munroe et Evangelou,
2012; Crozier et Davies, 2007). Pour plus d'information, il est possible de consulter la revue

de la littérature de Boag-Munroe et Evangelou (2012), qui regroupe les caractéristiques
organisationnelles et familiales qui influent négativement sur l'accés aux services pour

ces familles.

1.4.3 Transition du service de garde éducatif a l'enfance
au milieu scolaire

La planification de la transition scolaire, bien quiimportante pour tous les enfants, revét une importance
particuliere pour les enfants a besoins de soutien particulier, qui peuvent étre plus vulnérables au défi que pose
cette transition (Ruel, 2021). Malgre la mise en place du portrait de l'enfant en SGEE, la collaboration SGEE-
école pour assurer la transition des enfants ayant des besoins de soutien particulier est encore parcellaire.
En effet, selon une étude canadienne, 32,6 % des parents d'enfants en situation de handicap et 15,1% des
parents d'enfants ayant un probleme de développement étaient fortement insatisfaits de la facon dont la
transition entre les milieux préscolaire et scolaire s'est deroulée (Janus et coll, 2007). De fait, le transfert
d'un dossier physique n'est pas suffisant pour assurer une transition réussie pour les tout-petits ayant des
besoins de soutien particulier (Ruel, 2021). Une gestionnaire de SGEE ayant déja eté directrice d'école et
ayant participé aux entrevues du projet Soutien expliquait que, comme elle croyait beaucoup a limportance
de la collaboration pour faciliter la transition scolaire, elle prenait le temps de contacter les milieux scolaires
qui allaient accueillir les enfants ayant des besoins de soutien particulier de son milieu. Elle notait toutefois
que les informations transmises semblaient peu utilisees et que peu d'écoles la rappelaient pour mieux
comprendre ce qui avait ete mis en place en SGEE (Pratte et coll, en rédaction). Ces enjeux de communication
et de continuité ont également été rapportés par des professionnels impliqués dans la transition a l'école. En
effet, selon ces professionnels, labsence de coordination pour les dossiers de chaque enfant, le manque de
communication entre les milieux préscolaire et scolaire, le manque de communication entre l'école et les
parents ainsi que l'absence de financement continu qui crée un bris de service sont les principaux enjeux de la
transition SGEE-école (Janus et coll, 2007). Le rapport Trajectoire soulighe également le defi pour les parents
d'acceder a de linformation sur Loffre scolaire adaptée a la realite de son enfant (St-Louis et coll, 2021). Ainsi,
malgreé le désir de faciliter la transition scolaire, la planification de cette transition repose encore beaucoup sur
la bonne volonté d'individus ou méme, dans plusieurs cas, sur les parents.



1.5 Etat des connaissances en lien
avec les besoins de soutien particulier

1.5.1 Etat des connaissances des parents

Pour ce qui est des connaissances des parents, la littérature est claire : avant de recevoir un diagnostic ou
d'avoir besoin de services ou de soutien pour leur enfant, les parents ne connaissent pas le soutien disponible
et ne connaissent pas le systeme de santé et des services sociaux (Camden et coll,, 2020). D'ailleurs, la majorite
des parents d'enfants ayant des besoins de soutien particulier se sentent completement au déepourvu face au
systeme de sante : lorsqu'ils sentent qu'ils ont besoin de ressources externes, ils ne savent pas a quelle porte
cogner (public, prive, premiere ligne..) et attendent donc souvent que les besoins soient tres grands avant
de chercher de laide (Camden et coll, 2020). Comme la recherche de services et la coordination de ceux-ci
tombent souvent dans la cour des parents, ils indiquent souvent, a posteriori, que le fait de comprendre les
besoins de l'enfant et de trouver des services pour y repondre demande énormement de compeétences et de
prerequis (Sobo et coll., 2006).

1.5.2 Etat des connaissances du personnel des SGEE

La majorite des membres du personnel d'encadrement des SGEE (75%) se sent outillee pour accueillir les
tout-petits ayant des besoins de soutien particulier dans leur milieu (Equipe «Ensemble pour des milieux de
garde inclusifs», 2022). Du cote du personnel educateur, toutefois, seulement un peu plus de la moitie (56 %)
se sent outillée pour accueillir des enfants ayant des besoins de soutien particulier dans son groupe (Equipe
«Ensemble pour des milieux de garde inclusifs», 2022). C'est d'ailleurs 52% des membres du personnel
educateur sonde dans le cadre de UEnquéte provinciale sur les pratiques inclusives en milieux de garde qui
rapportent que leur formation académique ne les a pas adequatement prépares a intervenir aupres de ces
enfants (Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs», 2022). Les éducateurs jugent ainsi qu'ils
auraient besoin de plus de formation pour se sentir completement préts a inclure un enfant avec des besoins
de soutien particulier dans leur groupe (Valderrama et coll, 2022; Yu et Cho, 2022). Cette situation est bien
connue du ministere de la Famille qui indiquait, dans son document préparatoire a la consultation publique
sur les SGEE menée par le ministere de la Famille au printemps 2021, que :

«la compeétence visant la création d'environnements inclusifs pour les enfants ayant des besoins
particuliers ne figure pas dans la formation initiale du personnel educateur. De surcroit, en l'absence
d'une obligation de formation continue, rien ne garantit que le personnel dispose des ressources
necessaires pour soutenir le déeveloppement global harmonieux et lintégration des enfants présentant
des besoins particuliers » (Ministere de la Famille, 2021a, p. 31).

Une des recommandations contenues dans le rapport suivant cette consultation sur les services de garde
educatifs a l'enfance est d'ailleurs de «bonifier les formations initiale et continue du personnel educateur afin
de mieux couvrir les notions de besoins particuliers» (Ministere de la Famille, 2021b, p. 7).



SO WHAT? IMPACTS DES ENJEUX D'ACCES
AUX SERVICES POUR LES ENFANTS AYANT
DES BESOINS DE SOUTIEN PARTICULIER

2.1 Impact sur les tout-petits ayant
des besoins de soutien particulier

Alors que la Convention relative aux droits de l'enfant énonce que les enfants ayant un handicap «doivent
mener une vie pleine et décente, dans des conditions qui garantissent leur dignite, favorisent leur autonomie
et facilitent leur participation active a la vie collective » (Convention of the Rights of the Child, 1989, article 23,
point 1), les enjeux d'acces aux differents services pour les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier,
discutes a la section préecédente, creent des injustices en matiere de participation sociale puisque les tout-
petits ayant des besoins de soutien particulier n'ont pas acces a toutes les mémes possibilités que leurs
pairs avec un developpement typique. Pourtant, l'acces aux soins et aux services pour les enfants ayant des
besoins de soutien particulier est inscrit dans la Convention relative aux droits de U'enfant (Convention on the
Rights of the Child, 1989). Selon cette convention, 'Etat doit :

«[Assurer] dans la mesure des ressources disponibles l'octroi, sur demande, aux enfants handicapés
remplissant les conditions requises et a ceux qui en ont la charge, d'une aide adaptée a l'état de
l'enfant et a la situation de ses parents ou de ceux a qui il est confié. Eu égard aux besoins particuliers
des enfants handicapés, laide fournie [.] est gratuite chaque fois qu'il est possible, compte tenu des
ressources financieres de leurs parents ou de ceux a qui l'enfant est confié, et elle est concue de telle
sorte que les enfants handicapés aient effectivement acces a ['‘éducation, a la formation, aux soins
de santé, a la rééducation, a la préparation a l'emploi et aux activités récreéatives, et bénéficient de
ces services de facon propre a assurer une intégration sociale aussi complete que possible et leur
epanouissement personnel.» (Convention of the Rights of the Child, 1989, article 23, points 2 et 3.)

Il est notamment clair que les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier ont moins acces aux SGEE
que leurs pairs (Pratte et coll,, en rédaction; St-Louis et coll, 2021; Vérificateur général du Quéebec, 2020). Bien
qu'ily ait moins de donnéees disponibles sur les effets benefiques de la frequentation d'un SGEE de haute qualite
chez les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier que pour les enfants ayant un déeveloppement
typique, quelques etudes montrent des bienfaits pour ces enfants sur le plan cognitif, langagier et moteur
(Odom et coll, 2011). Une etude americaine rapporte d'ailleurs que les béenefices du programme Head Start
peuvent étre encore plus importants pour les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier que pour
leurs pairs ayant un developpement typique (U.S. Department of Health and Human Services, 2010). Ainsi,
le fait que les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier ont moins acces aux SGEE subventionnés
de qualité les prive de ces bienfaits sur leur developpement. De fait, les tout-petits ayant des besoins de
soutien particulier et n'ayant pas acces aux SGEE sont prives d'occasions de socialiser avec des pairs, d'avoir
acces aux autres enfants comme modeles et d'augmenter leur motivation face aux apprentissages. Ils sont
egalement prives de plusieurs activites de preparation a la maternelle (Julien-Gauthier, 2008) et de transition
scolaire (Odom, 2000). Ainsi, lacces limite aux SGEE pour les tout-petits ayant des besoins de soutien
particulier accentue les iniquités entre les enfants ayant des besoins de soutien particulier et leurs pairs ayant
un developpement typique.



Il est également a noter que la frequentation d'un SGEE permet le dépistage précoce de troubles
developpementaux ou comportementaux (Japel, 2008). Certains SGEE vont méme jusqu'a engager des
professionnels ou du personnel de soutien pour les soutenir dans une démarche de depistage des enfants. Ils
ont aussi plusieurs mecanismes en place pour faciliter lacces a des services de soutien, soit par le réseau de la
sante et des services sociaux, soit par des services offerts par le milieu de garde (ex. : AIEH ou MES) (Beaudoin,
Pratte, Guertin, Couture, et coll., en redaction; Pratte et coll, en redaction). Ainsi, les enfants ayant des besoins
de soutien particulier n'ayant pas acces a un SGEE pourraient debuter leur processus d'identification des
besoins seulement a l'entrée scolaire et alors passer a cote d'interventions précoces qui auraient pu avoir un
impact significatif sur leur participation sociale et leur fonctionnement futur (ex. : services d'orthophonie de
premiere ligne).

Finalement, puisque les services offerts aux tout-petits ayant des besoins de soutien particulier sont limités
et que la collaboration santé-éducation a la petite enfance ou a l'éducation préscolaire n'est pas fluide, la
transition scolaire est complexe pour les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier. Une meilleure
coordination entre les réseaux pourrait faire la différence entre un enfant suivant une scolarisation reguliere
et un enfant devant emprunter une scolarisation adaptée, qui aura des répercussions sur toute sa vie (Pratte
et coll, en rédaction).

2.2 Impact sur les adultes autour des tout-petits
ayant des besoins de soutien particulier

En plus des consequences directes sur l'enfant, il est bien documenté qu'ily a des impacts pour les adultes
entourant les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier, notamment chez les parents, les educatrices
et les enseignantes.

2.2.1 Répercussions pour les parents

Les parents sont souvent considerés commeles premiers et les principaux educateurs de leurs enfants
(Ministere de la Famille, 2019). De cette forte proximité découlent egalement des répercussions pour les
parents ayant des tout-petits qui ont des besoins de soutien particulier. De fait, les parents ayant au moins un
enfant avec un probleme de santé ou de développement qui ont répondu a 'lEQEPE «se percoivent, toutes
proportions gardees, en moins bonne sante [..], ont un plus faible sentiment de satisfaction parentale ainsi qu'un
plus faible sentiment d'efficacité parentale par rapport aux autres» (Lavoie, 2017, p. 19). Des conséquences
tant sur la santé physique et mentale des parents sont rapportees (Dionne et coll, 2006). Plus précisement,
les familles ayant un enfant avec un probleme identifie sont plus nombreuses a percevoir leur propre état de
santé comme moyen ou mauvais (18,6 % ; familles sans enfant avec problematique : 10,2 %), et ce, peu importe
la problematique de l'enfant identifiee (incapacité physique ou probleme de sante chronique : 21,7 % ; retard de
développement global : 20,8 %; trouble du langage ou de la parole : 19,1%; hyperactivité, trouble de déficit de
l'attention, autisme ou trouble envahissant du développement : 19,1%; trouble anxieux : 22,8 %) (Lavoie, 2017).
Diailleurs, les familles avec au moins un enfant ayant au moins un probleme identifie sont également plus
nombreuses (16,2 %) a avoir utilisé des consultations individuelles, conjugales ou familiales que les familles
sans enfant avec un probleme identifie (9,1%) (Lavoie, 2017). On remarque que ce taux progresse selon un
gradient en fonction du nombre de problemes identifies (9,1% pour les familles sans enfant avec un probleme;
13,0% pour les familles avec un enfant ayant un probléeme identifie; 21,2% pour les familles ayant un enfant
avec deux problemes ou plus) (Lavoie, 2017).

La répercussion la plus documentée pour les parents ayant un enfant avec des besoins de soutien particulier
est sans contredit le stress plus fréequent et plus intense ressenti par ces parents (Lavoie, 2017; Pelchat et
collet coll, 2006; Ray, 2003). De fait, dans 'EQEPE, les familles avec au moins un enfant avec un probleme
identifie etaient beaucoup plus nombreuses a rapporter que les difficultés vecues par leur enfant leur causaient
souvent ou toujours du stress (31,7 % ; familles sans enfant avec une problématique : 10,6 %). Cette différence



est observée pour tous les types de problemes de santé ou de développement évalués dans le cadre de
'EQEPE (2015, données non publiees), soit lincapacite physique ou un probleme de santé chronique (36,9 %),
le retard de developpement global (45,6 %), le trouble du langage ou de la parole (30,5%), lhyperactivite, le
trouble de déficit de lattention, lautisme ou le trouble envahissant du developpement (38,8 %) et le trouble
anxieux (40,5%). Il est important de souligner qu'un tel stress peut influer negativement sur les interactions
parent-enfant (Pelchat et coll, 2006). ILest a noter que le stress des parents a ete exacerbe durant la pandemie
de COVID-19 en raison de l'absence de soutien habituellement disponible (Valderrama et coll., 2022).

De plus, ces familles ressentent plus de pression et sont plus nombreuses a n'avoir accés a aucune source
de soutien sur laquelle leur famille peut souvent ou toujours compter en cas de besoin (Lavoie, 2017). Plus
précisement, les données de 'EQEPE 2015 (non publiées) rapportent que les parents de familles ayant au
moins un enfant avec au moins un probléme identifie sont significativement plus nombreux a simposer eux-
mémes beaucoup de pression (26,7% des familles avec enfants ayant au moins un probleme; 18,6 % des
familles sans enfant avec un probléme identifié), a ressentir beaucoup de pression de la part de leur conjoint
(13,8 % des familles avec enfants ayant au moins un probleme; 8,3 % des familles sans enfant avec un probleme
identifie) et a ressentir beaucoup de pression de leur famille (7.5% des familles avec enfants ayant au moins
un probléme; 51% des familles sans enfant avec un probléme identifié). Ils sont également plus nombreux a
ressentir de la pression des eéducatrices ou des enseignantes (32,9 % des familles avec enfants ayant au moins
un probleme; 27,0 % des familles sans enfant avec un probléeme identifie), des professionnels de la santé ou
des intervenants sociaux (23,6 % des familles avec enfants ayant au moins un probleme; 21,4% des familles
sans enfant avec un probleme identifie), des médias (17,.9% des familles avec enfants ayant au moins un
probleme; 14,9 % des familles sans enfant avec un probleme identifi€). Bien qu'aucune différence significative
n‘ait été observée quant a la pression ressentie de la part des amis ou des collegues entre les familles ayant
ou non au moins un enfant avec un probleme identifié (ISQ, données non publiées de [EQEPE 2015), certains
parents rapportent tout de méme sentir du jugement de leurs amis en raison du diagnostic de leur enfant, ce
qui résulte en un eloignement d'amitiés antérieures et en la création de nouvelles amities partageant un vecu
semblable au leur (Dionne et coll., 2006).

Sur le plan economique, les familles ayant au moins un enfant avec au moins un probleme de sante dans
IEQEPE (2015) sont significativement plus nombreuses a considérer leurs revenus comme insuffisants pour
repondre aux besoins de base de leur famille (311%; familles sans enfant avec une problematique identifiee :
22,6%). Cette difference est observee pour tous les types de problemes de sante ou de développement
evalues dans le cadre de 'EQEPE 2015 (données non publiees), soit lincapacité physique ou un probleme
de sante chronique (31,1%), le retard de developpement global (38,2 %), le trouble du langage ou de la parole
(33.0%). lhyperactivite, le trouble de deficit de lattention, lautisme ou le trouble envahissant du developpement
(35,3%) et le trouble anxieux (32,4 %). Une revue de litterature rapporte que les coults supplémentaires pour
les familles avec un enfant en situation de handicap peuvent représenter prés de 8 000$ par année, ce
qui constitue des dépenses de lordre de 5 a 12% du revenu familial (Anderson et coll, 2007). Les couUts
suppléementaires pour ces familles se situent souvent sur le plan de la consommation de biens et de services,
du temps investi ou du revenu familial. En effet, ces familles doivent souvent débourser plus, notamment
pour l'achat de materiel ou le recours a des services prives (Anderson et coll, 2007; Dionne et coll, 2006).
Par exemple, il arrive que les parents doivent fournir du matériel adapte au SGEE pour rendre la participation
de lenfant securitaire en labsence de mesures financieres (AIEH ou MES), que ce soit en raison de délais ou
d'inadmissibilite de lenfant ou du milieu a ces mesures (St-Louis et coll., 2021). De plus, les parents d'enfants
ayant des besoins de soutien particulier importants necessitent plus de temps pour repondre aux besoins de
leur enfant, ce qui peut limiter la possibilite d'avoir un travail remunére ou a tout le moins réduire leur revenu
familial en raison de choix de vie, tels que travailler a temps partiel ou rester a la maison (D. Anderson et coll,,
2007; Dionne et coll, 2006; A. Roy et Chahin, 2017). Dans le méme ordre d'idees, les données d'une enquéte
canadienne rapportent que 30,4 % des familles avec un enfant ayant un trouble grave ont indiquée avoir eu des
problemes financiers dans la derniere année en raison de la condition de leur enfant, en comparaison avec
8.6 % des familles ayant un enfant avec des besoins de soutien particulier plus leégers (A. Roy et Chahin, 2017).
Diailleurs, il a été documenté que les parents d'enfants ayant des besoins de soutien particulier nécessitent
une plus grande flexibilité de leur employeur. Alors que certains employeurs se montrent comprehensifs,



«certains parents sont obligés d'abandonner leur travail ou choisissent de ne pas travailler pour se consacrer
entierement a leur enfant. S'occuper d'un enfant ayant des incapacités est un emploi a temps plein, ce qui a
pour consequence que les parents n'ont pas beaucoup de disponibilite ou qu'ils sont tout simplement trop
fatigues pour retourner au travail» (Dionne et coll, 2006). Et méme les familles qui ont acces a un SGEE
doivent parfois compenser le manque de ressources en milieu de garde en écourtant les heures de présence
de l'enfant ou en aidant le personnel lors des repas, ce qui rend la conciliation travail-famille d'autant plus
complexe (St-Louis et coll., 2021). En ce sens, les donnees (non publiees) de TEQEPE 2015 confirment que les
familles d'enfants avec une incapacité physique ou un probleme de santé chronique sont plus nombreuses
a avoir au moins un parent qui travaille a temps partiel (25,6 %) que les familles sans enfant avec au moins
un probleme identifie (17.9%). De plus, davantage de parents ayant un enfant avec au moins un probleme
identifie ont au moins un parent a la maison par choix (14,6 %) par rapport aux familles sans enfant avec
une problematique identifiee (9,8%). Cette proportion est d'autant plus importante pour les familles ayant
un enfant avec un retard de developpement global (22,1%) ou un trouble du langage ou de la parole (18,5%)
(ISQ, donnees non publiees de lTEQEPE 2015). Il est interessant de noter que des différences statistiquement
significatives ont eteé rapportées quant aux mesures de conciliation travail-famille accessibles pour ces deux
seuls types de problemes. Les familles ayant un enfant avec un retard de développement global sont moins
nombreuses a rapporter avoir acces a des conges payeés pour raisons familiales (45,4 % ; familles sans enfant
avec une problematique : 54,7%). Les familles ayant un enfant avec un trouble du langage ou de la parole
sont plus nombreuses a navoir acces a aucune mesure de conciliation travail-famille (26,1%; familles sans
enfant avec une problematique : 21,9 %) et moins nombreuses a avoir acces a lameénagement et a la reduction
du temps de travail (22,8 %; familles sans enfant avec problematique : 26,8 %) (ISQ, donnees non publiees
de 'EQEPE 2015). Finalement, les enjeux de conciliation travail-famille se manifestent egalement par une
plus forte proportion de familles ayant un enfant avec un probleme identifie a rapporter des réepercussions
fréequentes du travail sur la vie familiale (26,8 % ; familles sans enfant avec problematique : 21,1%) (ISQ, données
non publiees de 'EQEPE 2015).

Alors que les parents peuvent vivre un choc et une perte de contréle a la suite de lannonce du diagnostic
(Dionne et coll., 2006), avoir un enfant avec des besoins de soutien particulier déstabilise souvent la dynamique
conjugale (Pelchat et coll., 2006). A titre d'exemple., les familles ayant au moins un enfant avec un probléme
identifié sont moins enclines a se dire tres satisfaites du partage des taches liees aux soins et a l'éducation des
enfants (ISQ, données non publiées de 'TEQEPE 2015). Les études rapportent d'ailleurs « que ce sont les conflits
conjugaux relatifs aux taches de la maisonnée et au soutien affectif qui influencent le plus négativement la
perception des méres > (Pelchat et coll, 2006) de la dynamique conjugale. Les études montrent également
que les péeres d'enfants en situation de handicap vivent plus de détresse et quittent plus frequemment leur
famille (Pelchat et coll, 2006). D'ailleurs, les données quebécoises montrent que les familles ayant au moins
un enfant avec un probleme identifieé sont également moins nombreuses a vivre dans des familles intactes
(Lavoie, 2017). Les données de 'EQEPE 2015 rapportent que 29,7 % des familles qui ont au moins un enfant
avec un probleme identifie ne sont pas dans une structure nucléaire (familles monoparentales : 10,5 % ; familles
recomposeées : 19,2 %) par rapport a seulement 15,8 % des familles sans enfant avec un probleme identifie (ISQ,
données non publiees de 'EQEPE 2015). Cette proportion est d'autant plus grande chez les familles ayant un
enfant avec hyperactivité, trouble de déficit de l'attention, autisme, ou trouble envahissant du développement
(40,9%), un trouble anxieux (36,7 %) ou un retard de développement global (30,8 %). Il est toutefois important
de souligner que les etudes montrent que les enfants peuvent se développer harmonieusement au sein de
leur famille, peu importe la structure familiale (Pelchat et coll,, 2006).

Ces consequences negatives sur les parents peuvent notamment étre expliquees par les responsabilites et
taches accrues pour les parents d'enfants ayant des besoins de soutien particulier. De fait, cela leur demande
une grande implication, tant sur le plan du temps investi pour prendre soin de leur enfant que de l'énergie
qu'ils y mettent (Dionne et coll., 2006). A ces responsabilités accrues s'ajoutent limplication dans lintervention
et la stimulation du tout-petit. Compte tenu du role important des parents dans le developpement de leurs
tout-petits, une multitude d'interventions parentales se sont déeveloppées et ont eté implantées au cours
des dernieres decennies (Jeong et coll, 2021; Rodger, 1986). Ces interventions parentales (aussi appelees
«mediées par les parents ») visent a ameliorer les connaissances, les attitudes, les pratiques et les habiletes



parentales afin de promouvoir le déeveloppement des tout-petits (Black et coll., 2017). Ce type d'intervention est
grandement utilisé en raison du fait qu'ilaide a ameéliorer la confiance et la compétence des parents. D'ailleurs,
une récente méta-analyse qui a évalue 102 interventions parentales offertes au cours des trois premieres
annees de vie de l'enfant rapporte que ces programmes peuvent ameéliorer les connaissances et les pratiques
parentales en plus de favoriser lattachement et linteraction parent-enfant ainsi que le déeveloppement
cognitif, langagier, moteur et socioemotionnel des enfants (Jeong et coll, 2021). Neanmoins, des les premieres
annees d'utilisation de ces interventions, des questionnements sur l'utilisation des interventions mediees par
les parents ont emerge : est-ce que ce type d'intervention est reellement aidant pour la famille ou cela sert
plutdt a decharger les intervenants du fardeau de lintervention au detriment des parents (Rodger, 1986)? De
fait, malgre leurs effets positifs documentes, les interventions mediees par les parents peuvent augmenter la
pression ressentie par les parents d'enfants ayant des besoins de soutien particulier. Par exemple, certaines
familles rapportent étre déja submergees de taches a accomplir en lien (ou non) avec leurs enfants ayant
des besoins de soutien particulier (Rodger, 1986; Seo, 2020) et que lapplication de toutes ces nouvelles
strategies est difficile et percue comme une surcharge ou un fardeau supplémentaire (Patterson et Smith,
2011; Seo, 2020). Une etude quebecoise aupres de parents de jeunes enfants avec une suspicion de TSA
(non diagnostique) rapportait qu'il est essentiel, lors de lutilisation d'interventions meédiees par les parents, de
considérer les besoins de chaque famille, particulierement en matiere de soutien social que les intervenants
peuvent apporter aux parents de ces enfants avec des besoins de soutien particulier (Beaudoin, 2018).

Malgre tous les défis que vivent les parents de tout-petits ayant des besoins de soutien particulier, il est
important de souligner que «certains parents évoluent relativement bien dans cette situation difficile en
développant des stratégies adaptatives pour répondre aux exigences de la famille et s'ajuster aux besoins
particuliers de l'enfant» (Pelchat et coll, 2006). De fait, de plus en plus, les chercheurs ont une vision qui tend
a étre plus positive : ce ne sont pas toutes les familles d'enfants avec un probléme de santé qui vivent des
difficultes. Malgre les multiples stresseurs possibles, plusieurs familles déeveloppent des stratégies adaptatives
qui leur permettent de s'adapter et de répondre aux besoins particuliers de leur enfant (King et coll, 2006;
Pelchat et coll, 20086). Cela explique notamment que plusieurs parents d'enfants en situation de handicap
se percoivent plus compeétents dans leur réle parental que les parents d'enfants sans besoins de soutien
particulier (Lemanek et coll, 2000; Pelchat et coll, 2006 ; Roach et coll,, 1999). En ce sens, avoir un enfant avec
des besoins de soutien particulier permet méme de vivre des changements positifs pour certaines familles
(King et coll, 2006 ; Pelchat et coll, 2006 ; Scorgie et Sobsey, 2000). En effet, plusieurs familles ont rapportée
des bénéfices qui ont changé leur vie, celle de leur famille et de la communauté en genéral, comme batir de
nouveaux réves, déevelopper une nouvelle compréhension du monde et revoir leurs priorités. Par exemple,
les parents rapportent avoir fait des apprentissages importants sur le plan de la patience, de lacceptation,
de la tolérance, de la persévérance, de la compassion, de l'amour inconditionnel, de se centrer sur les forces
de lenfant et de transcender lincapacité (King et coll, 2006). Dans l'article de King et coll. (2006), un parent
résume cette expeérience d'apprentissage et de développement en disant : « Cela m'a ouvert les yeux [citation
originale en anglais : it opened my eyesl.» (King et coll,, 2006, p. 32.)

2.2.2 Répercussions sur les éducateurs a la petite enfance
et les enseignants au préscolaire

Le role des éducateurs ou des enseignants est influence par la présence de tout-petits ayant des besoins de
soutien particulier, et ce, que les enfants soient diagnostiqués avec un trouble ou non. De fait, l'identification
des difficultés developpementales est elle-méme une étape ou les éducateurs a la petite enfance et les
enseignants au préscolaire doivent souvent jouer un role actif. Toutefois, comme le rapporte 'Association
quebeécoise des centres de la petite enfance (AQCPE) : «Bien que reconnaissant leur role dans la détection
hative de difficultés chez un enfant, une bonne proportion du personnel éducatif mentionne manquer de
ressources pour effectuer ce travail» (Association québécoise des Centres de la petite enfance, 2021, p. 17).
De fait, la majorite des educatrices en CPE (70 %) et des responsables d'un service de garde en milieu familial
(56 %) ayant repondu a LEnqueéte sur l'expérience des educatrices et responsables de service de garde en milieu
familial sur l'accueil et l'accompagnement des enfants vulnéerables en services de garde éducatifs a l'enfance



(Association quebecoise des centres de la petite enfance, 2021) affirme que de rassembler des observations sur
le developpement de l'enfant demande du temps, de l'énergie et de la planification. Les répondants soulignent
sentir que leurs observations sont davantage prises en considération par leur direction, leurs collegues et les
autres professionnels que par les parents. D'ailleurs, les trois quarts des répondants a cette enquéte affirment
qu'il n'est pas toujours facile pour le parent d'entendre les préoccupations concernant le déeveloppement
de leur enfant et, consequemment, qu'aborder avec les parents les difficultés observées chez leur enfant
demande du tact et de la sensibilite. En somme, une faible minorite (13% des educatrices en CPE; 20% des
RSG) ayant repondu a lenquéte se sent equipéee pour faire de la detection de difficultés developpementales.
Ils sont egalement peu nombreux a pouvoir compter sur la collaboration de professionnels de ressources
externes au SGEE pour obtenir un soutien en reponse aux besoins de déeveloppement d'un enfant pour lequel
elles ont des preoccupations (22% des educatrices en CPE, 26% des RSG) (Association quebecoise des
centres de la petite enfance, 2021).

Des repercussions sur les éducateurs et les enseignants sont également documentées lors de linclusion
d'un enfant avec un trouble identifie. Alors que les écrits scientifiques rapportent une perception positive
des éducatrices a l'enfance quant a linclusion de tout-petits ayant des besoins de soutien particulier dans
leur milieu (Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs», 2022; Valderrama et coll., 2022; Yu et
Cho, 2022), ces intervenantes expriment également des sentiments mitigés. De fait, des inquiétudes et un
faible sentiment de compétence face au travail aupres d'enfants ayant des besoins de soutien particulier se
mélaient a l'attitude positive a l'égard de linclusion de ces enfants, particulierement pour les enfants ayant un
handicap grave ou des comportements problématiques (St-Louis, 2021; Valderrama et coll, 2022; Yu et Cho,
2022). Une récente revue des écrits scientifiques publiés au cours des 20 derniéres années met en lumiere
le fait que les principaux facteurs associés a une attitude positive et a un sentiment de compétence envers
linclusion de tout-petits ayant des besoins de soutien particulier sont la formation initiale et l'expérience
antérieure avec des enfants ayant des besoins de soutien particulier (Yu et Cho, 2022). Il est important de
souligner que linclusion d'enfants ayant des besoins de soutien particulier est l'élément qui, selon les études,
semble étre le plus associé avec une attitude positive face a linclusion d'autres enfants ayant des besoins
de soutien particulier, et ce, au-dela de la formation initiale ou continue recue (Yu et Cho, 2022). En ce sens,
le fait de travailler avec des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier permet de faire évoluer les
mentalités et les pratiques, pavant ainsi la voie a une plus grande ouverture a linclusion de ces tout-petits.

2.3 Impact sur les autres enfants
qui cotoient les tout-petits ayant
des besoins de soutien particulier

A linstar des répercussions positives documentées chez les parents et éducateurs de tout-petits ayant des
besoins de soutien particulier, la présence et linteraction avec les tout-petits ayant des besoins de soutien
particulier profitent également a leurs pairs. Premierement, les données montrent qu’il n'y a pas d'effets
négatifs pour les tout-petits d'étre dans un groupe avec des enfants ayant des besoins de soutien particulier.
Aucune relation n'a été observée entre le pourcentage d'enfants ayant des besoins de soutien particulier et
le développement des pairs ayant un développement typique (Gallagher et Lambert, 2006). Au contraire, le
personnel et les parents sont fortement convaincus que cette inclusion est bénéfique tant pour les tout-petits
avec et sans besoins de soutien particulier (Equipe «Ensemble pour des milieux de garde inclusifs», 2022;
Rafferty et Griffin, 2005; Yu et Cho, 2022). Plus particulierement, les données quéebécoises rapportent que
la tres grande majorité du personnel d'encadrement des milieux de garde (95%), du personnel educateur
des milieux de garde (86 %), des parents d'enfants frequentant des milieux de garde (89%) et des parents
d'enfants ayant des besoins de soutien particulier (74 %) estime que la présence de ces enfants dans le milieu
de garde engendre des effets positifs pour tous les enfants (Equipe « Ensemble pour des milieux de garde
inclusifs», 2022). Il a, en effet, été documenté que les enfants qui ont des contacts directs avec plusieurs
personnes en situation de handicap ou qui ont un ami en situation de handicap sont plus susceptibles d'avoir
une attitude positive envers les enfants avec des besoins de soutien particulier (Kwon et coll, 2017). Cela



s'explique notamment par le fait que les interactions et les contacts frequents ont permis de developper une
meilleure compréehension et une plus grande sensibilité envers les personnes ayant des besoins de soutien
particulier (Kwon et coll, 2017). Il est egalement possible que la présence de plusieurs enfants ayant des
besoins de soutien particulier dans un méme groupe puisse mener l'eéducateur ou l'enseignant a se concentrer
sur le developpement d'autres compeéetences inclues dans les plans de stimulation des enfants avec des
besoins de soutien particulier. Il est possible qu'un effet d’'entrainement mene a ce que les enfants ayant un
developpement typique recoivent egalement plus de temps et d'attention sur ces competences (Gallagher
et Lambert, 2006). Plus largement, Karlsudd argumente qu'«un contexte prescolaire et scolaire inclusif et
cohesif, ou se rencontrent des éleves d'origines et de capacites difféerentes, est important a maintenir si nous
voulons préserver une société démocratique. Eduquer et apprendre ensemble sont essentiels pour pouvoir
vivre et travailler ensemble plus tard » (Karlsudd, 2021, p. 1 [traduction librel).

2.4 Impact sociétal

D'un cote, les besoins de soutien particulier ont des répercussions importantes sur la societe, notamment
en ce qui a trait aux coults directs pour offrir des soins de santé, du soutien educatif ainsi que des services
municipaux et communautaires adaptés aux divers besoins. De plus, des coults indirects tels que la perte
de revenu potentiel pour la personne ayant des besoins de soutien particulier ou ses parents ne sont pas a
negliger (Sices, 2007). Une etude ameéricaine publiee en 2003 estime que les couts economiques (directs et
indirects) pour la société sont d'environ 1 014 000 $ pour les personnes ayant une déficience intellectuelle,
921 000$ pour les personnes avec une paralysie cérébrale et 417 000$ pour une personne avec une
deficience auditive (Honeycutt et coll, 2003).

De lautre cote, les analyses couts-bénéfices et de rendement des programmes de soutien a la petite enfance
indiquent que linvestissement dans le soutien a la petite enfance a le potentiel de faire économiser beaucoup
dargent aux gouvernements a long terme et, plus largement, de produire des bénéfices pour la societe dans
son ensemble en permettant la participation maximale des enfants ayant des besoins particuliers a la societe
(Kilburn et Karoly, 2008). Il est notamment de plus en plus reconnu que les avantages des services a la petite
enfance sur le développement de l'enfant sont liés a la qualité des services (Center on the Developing Child at
Harvard University, 2007). Par exemple, les études rapportent que des programmes de haute qualité en petite
enfance peuvent rapporter entre 4 et 12 dollars pour chaque dollar investi (Heckman et coll, 2010; The Center
for High Impact Philanthropy, 2015). Le tableau 5, adaptée des travaux de Killburn et Karoly (2008), resume les
principaux effets sur les enfants ayant des besoins de soutien particulier et les béenefices économiques (ou
couts) associes aux programmes de soutien a la petite enfance.



Tableau 5 : Effets de lintervention en petite enfance pour les enfants
ayant des besoins de soutien particulier et leurs impacts économiques

pour le gouvernement

EFFETS SUR LES ENFANTS

BENEFICES ECONOMIQUES (OU COUTS)
POUR LE GOUVERNEMENT?*

Réduction de la maltraitance des enfants

Réduction des couts pour le systeme
de protection de l'enfance

Reéduction du redoublement scolaire

Moins d'années passees dans l'enseignement
primaire et secondaire

Reduction du recours a l'eéducation spécialisee

Reduction des couts de l'education specialisee

Augmentation du taux d'obtention
du diplome d'études secondaires

(Plus d'années passees dans lenseignement
primaire et secondaire [taux d'abandon reduitl)

Augmentation du taux de frequentation
des institutions scolaires postsecondaires

(Plus d'années passées dans l'enseignement
postsecondaire)

Augmentation de la participation au marche
du travail et des revenus a l'age adulte

Augmentation des recettes fiscales

Reduction du recours a l'aide sociale
et aux autres programmes

Reduction des couts administratifs et des
paiements pour les programmes d'aide sociale

Réduction de la criminalité et des contacts
avec le systeme de justice penale

Réduction des couts du systeme de justice péenale

! Les parentheses indiquent des couts supplémentaires pour le gouvernement (plutot que des économies).

En somme, ces données montrent que les politiques publiques de la petite enfance ne doivent pas étre
uniquement considérées comme des politiques de service social et d'effort philanthropique dont seuls les
enfants ayant des besoins de soutien particulier et les familles peuvent bénéficier, mais plutdot comme une
stratégie de développement sociétal et économique (Kilburn et Karoly, 2008).



NOW WHAT ? MESURES
ET POLITIQUES PUBLIQUES

Une multitude de documents québécois mettent en lumiere l'importance d'agir tét et de facon concertée pour
le bien-étre et le developpement des tout-petits (ex. : Strategie 0-8 ans, commission Laurent, Plan d'action
de la santé publique, ententes interministérielles, vision partagée pour des interventions concertées, Agir
tét.), mais comment faire concretement pour soutenir le developpement des tout-petits ayant des besoins
de soutien particulier? Cette section offrira quelques exemples d'initiatives inspirantes ou de principes sur
lesquels se baser pour favoriser linclusion et l'acces aux services de soutien pour les tout-petits ayant des
besoins de soutien particulier.

3.1 Approche inclusive

Lorsqu'il est question des enfants ayant des besoins de soutien particulier, le premier élément a considerer
est limportance pour la societé d'adopter une vision inclusive. Cela implique non seulement de permettre
la présence physique de personnes ayant des besoins de soutien particulier dans differents lieux (ex. : en
SGEE), comme il était question avec le concept d'intégration, mais aussi de permettre la participation sociale
véritable et de valoriser la diversité. A cet effet, TUNESCO décrit, dans ses documents sur l'éducation inclusive,
'évolution du concept d'inclusion au fil du temps (UNESCO, 2021b, 2021a) :

«Au depart, les concepts d'inclusion et d'education inclusive faisaient reference aux besoins educatifs
des enfants handicapeés, en depassant la simple présence physique dans les lieux educatifs associee
au terme “intégration”, pour mettre en évidence les exigences de participation et d'apprentissage.
Lélargissement du sens donné a l'éducation inclusive correspond a la prise en considération de tous
les apprenants, peu importe leurs caracteristiques ou encore les groupes auxquels ils appartiennent.
Il s'agit en quelque sorte du passage de l'acceptation de la différence a la valorisation de la
diversité. Ainsi, linclusion a une portée universelle. Elle embrasse une vision de la diversite, non pas
comme un probleme a résoudre, mais comme un levier pour une justice sociale et l'equité. C'est une
reconnaissance des droits humains fondamentaux et un vehicule pour lutter contre les inegalités. »
(UNESCO, 2021b))

Selon cette vision de linclusion, «c'est aux systemes d'éducation et de protection de comprendre et de
s'adapter aux besoins des apprenants et non linverse. Linclusion implique acces, pleine participation et
disponibilité du soutien necessaire a chaque enfant, de facon a favoriser la réussite de tous et toutes, sans
exception» (UNESCO, 2021b).

3.1.1 Politiques publiques

En arriver a des lieux et a des personnes qui adoptent une approche inclusive n'est toutefois pas toujours
facile. Celaimplique souvent de changer des valeurs et des facons de faire souvent bien ancrées. Pour arriver
a amorcer le changement de lintégration vers linclusion, limplantation de politiques publiques inclusives
est essentielle. Par exemple, en Suede, la politique «education for all» garantit l'éducation préscolaire
equitablement accessible pour tous les enfants de 1 a 6 ans sans egard a la présence d'incapacités ou du
niveau de développement. Il est attendu que les méthodes pedagogiques et l'environnement s'adaptent
aux besoins de tous les enfants (Nadasdy, 2018). Le rapport de lTUNESCO sur l'éducation inclusive souligne
egalement l'élaboration, en Géorgie, de normes nationales pour l'éducation préscolaire et d'un profil de
compeétence professionnelle des eéducateurs qui incluent les valeurs et les meilleures pratiques en matiere



d'éducation inclusive de la petite enfance (UNESCO, 2021b). A une échelle plus régionale, [Estrie s'est
mobilisée avec sa charte estrienne Voir grand pour nos enfants et a invité chacun des signataires, individuel
ou institutionnel, a prendre un engagement pour soutenir le developpement des enfants de l'Estrie (Collectif
estrien O 5 ans, 2022).

3.1.2 Lieux publics inclusifs

La facon d'offrir un environnement inclusif dans les municipalités est de s'assurer de réflechir et de batir des
environnements publics selon les principes de laccessibilité universelle. Cette approche, en plus de soutenir
la participation des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier, offre des bénéfices pour l'ensemble
de la population. A titre d'exemple, la Ville de Québec a mis en place plusieurs initiatives inspirantes pour
favoriser linclusion dans ses lieux publics (Ville de Quéebec, 2022b). Par exemple, la piscine extérieure Giffard,
avec une descente de type plage, permet une entrée a l'eau plus graduelle facilitante pour les enfants,
mais aussi pour les personnes a mobilité réduite. Laccessibilité aux transports publics aux poussettes et aux
fauteuils roulants est un autre exemple. Enfin, la bibliotheque Paul-Aimeé-Paiement a mis en place un projet
pilote avec une plage horaire supplémentaire offrant un environnement favorable pour les enfants présentant
un TSA. Lobjectif de cette mesure est d'offrir une période d'adaptation aux enfants qui souhaiteraient se
preparer a frequenter la bibliotheque durant les heures normales d'ouverture (Ville de Quéebec, 2022b).
Un guide pour le développement d'environnements suivant les principes de laccessibilité universelle est
egalement accessible sur le site Web de la Ville de Quebec (Ville de Québec, 2022a).

Plusieurs parcs au Quebec ont egalement eté ameénages pour étre accessibles aux tout-petits ayant un
handicap, par exemple le parc Saint-Joseph a Riviere-des-Prairies. Bien qu'il y ait un consensus dans les
ecrits sur les bienfaits percus de développer des aires de jeux accessibles, la recherche n'a pas encore
evalue lefficacite de ces aires de jeu, par exemple sur la frequentation des lieux publics des familles des
tout-petits ayant des besoins de soutien particulier ou sur la participation des enfants (Moore et coll,, 2022).
Il est important de comprendre que rendre un module de jeu physiquement accessible ne permet pas
necessairement aux enfants de jouer et de s'amuser avec leurs pairs. Au-dela de l'accessibiliteé physique
des lieux, il est essentiel de planifier ces espaces en pensant aux jeux possibles et aux interactions possibles
entre les enfants (concept de shared play) pour s'assurer de répondre au droit des enfants de jouer (Moore
et coll,, 2022; Moore et Lynch, 2015).

Dans bien des cas, le défi pour les familles est de trouver les initiatives et les lieux offrant un environnement
inclusif. En attendant que les environnements inclusifs deviennent la norme, des applications mobiles, comme
lapplication Jooay, qui offre un répertoire d'activités de loisir inclusives partout au Canada, peuvent étre utiles
pour soutenir les familles dans leurs recherches (Shikako et coll, 2021; Thornton et coll, 2022).

3.2 Faciliter l'acces

3.2.1 Facteurs favorisant l'accés aux programmes
de soutien financiers gouvernementaux

Dans le but de soutenir l'épanouissement des familles québécoises, le ministere de la Famille s'est doté, dans
son Plan strategique 2019-2023, de lobjectif d'«accroitre le soutien au bénéfice des enfants handicapés »
(Ministere de la Famille, 2021d, p. 24). Une augmentation de 16 % du soutien recu par les enfants handicapes
et leur famille provenant du ministere de la Famille (c.-a-d., SEH, SEHNSE, AIEH, MES) est ciblée en 2021-2022
par rapport aux données de 2017-2018 (Ministére de 'Education et de l'Enseignement supérieur, 2021). Selon
le ministere de la Famille, cet indicateur permet «d'apprécier a la fois laugmentation du nombre d'enfants
handicapeés reconnus dans le cadre des mesures ministérielles et leur bonification budgétaire, le cas echéant »
(Ministere de la Famille, 2021d, p. 25).



Pour faciliter lacces aux programmes et aux subventions pour les enfants ayant des besoins de soutien
particulier et leur famille, il importe de faciliter lacces a linformation pour les familles en centralisant
linformation et en offrant de l'aide, par exemple par l'entremise d'un travailleur social ou un intervenant pivot
disponible pour soutenir les familles dans leurs recherches et dans les démarches administratives plutot que
seulement lors des épisodes de crise, comme c'est souvent le cas (Rochon, 2022).

Du coté du financement pour les SGEE, nous savons que le ministere de la Famille travaille actuellement a une
révision du financement pour les enfants ayant des besoins de soutien particulier. LAssociation québécoise
des centres de la petite enfance (AQCPE) propose de revoir le modéle de financement pour prévoir a la fois
du soutien financier parameétrique par SGEE et du soutien financier individuel pour réeduire les impacts negatifs
pour les enfants et les familles qui sont en attente d'une évaluation ou d'une réponse du financement. Cette
suggestion est soutenue par les résultats du Portrait des services de soutien en SGEE 2021, dans lequel la
majorité des gestionnaires de SGEE indiquait le besoin d'avoir une personne dédiée aux enfants a besoins
particuliers sur place dans leur milieu (Pratte et Beaudoin, 2022). Les prochains mois nous diront ce qui a
éte mis en place. Une plus grande collaboration interministérielle pourrait également éviter des démarches
administratives inutiles aux parents (Rochon, 2022). En effet, nous savons que les enfants ayant acces a la
SEH n'ont pas besoin d'un rapport du professionnel pour demander IAIEH. Il serait intéressant d'explorer si
d'autres ponts pourraient étre faits entre d'autres mesures de soutien afin de faciliter la vie des familles et
des SGEE. Par exemple, les enfants bénéficiant du supplément pour enfant handicapé nécessitant des soins
exceptionnels pourraient-ils étre admissibles d'emblée a la Mesure de soutien exceptionnel en SGEE, et ce,
peu importe le type de SGEE qu'ils frequentent (y compris une garderie non subventionnée)? Ainsi, l'enfant
arriverait au SGEE avec un financement de ses services de soutien garanti et serait moins a risque d'étre exclu
deés ladmission par manque de soutien pour le milieu.

3.2.2 Facteurs et initiatives favorisant l'accés aux SGEE
et aux haltes-garderies communautaires®

A la suite de laudit sur l'accessibilité aux services de garde éducatifs & l'enfance au Québec, l'une des
recommandations du Vérificateur général du Québec est de «veiller a ce que les enfants vivant dans un
contexte de précarité socioeéconomique ou ceux ayant des besoins particuliers aient accés a un service de
garde abordable répondant a leurs besoins» (Vérificateur général du Québec, 2020, p. 38). Mais comment
y arriver?

Premiérement, la mise en place d'une approche inclusive est de plus en plus documentée. A linternational,
certains pays ont mis en place des legislations afin d'assurer linclusion de tous les tout-petits ayant des
besoins de soutien particulier en milieu de garde. Par exemple. aux Etats-Unis, la loi fédérale sur l'éducation
des personnes handicapees (Individuals with Disabilities Education Act [IDEAI) assure lacces a une education
publique gratuite et appropriee ainsi que des services connexes pour tous les enfants handicapes de O a
21 ans (US. Department of Education, 2018). De méme, en Suede, l'approche inclusive fait partie des lois et
des valeurs societales. En effet, les enfants de 1 a 6 ans doivent, selon la loi, recevoir la méme éducation dans
les mémes locaux que les autres enfants, mais les méthodes et l'environnement doivent étre adapteés a leurs
besoins (Nadasdy, 2018). Il est important de souligner qu'une grande variete de facteurs peuvent influencer
la mise en place de pratiques inclusives en SGEE, dont les attitudes, les croyances, les caracteéristiques
des enfants et des adultes, les ressources et les politiques (Odom et coll, 2011; Valderrama et coll, 2022).
Considérant les contextes tres differents, appliquer les mémes politiques au Québec ne donnerait pas
necessairement les mémes résultats. En ce sens, il est essentiel de s'intéresser a la réalité quebécoise et aux
initiatives inspirantes déployées au Quebec.

¢ Les camps de jour et camps de vacances spécialisés (ex. : camp Papillon, Laura Lémerveil) n'ont pas été abordés
dans le rapport puisqu'ils accueillent habituellement les enfants aprés leur entrée a l'école, c'est-a-dire a partir
de 5 ou 6 ans.



Une des premieres étapes pour favoriser linclusion en SGEE est de développer une vision commune de
linclusion (Lessard et coll, 2021; Point et Desmarais, 2011). Les directions des SGEE ont un role et une
responsabilité importants pour consolider une vision commune de linclusion, notamment en mettant en
place des mécanismes qui vont assurer le déploiement et la consolidation de cette vision, d'un cadre educatif
inclusif, d’ententes de collaboration ou de politiques d'inclusion (St-Louis et coll, 2021). Plusieurs SGEE
québecois ont d'ailleurs redige des politiques d'inclusion dans les dernieres annéees. Comme le rapportent
Point et Desmarais, «la presence d'une [tellel politique d'inclusion favorise le partage d'une vision commune
et vient renforcer les capacités des professionnelles en leur donnant un cadre défini de travail» (Point et
Desmarais, 2011, p. 79). Une educatrice specialisee travaillant dans un CPE interviewe dans le cadre du projet
Soutien a egalement rapporte les benefices de cette politique aupres des autres parents :

«Nous pouvons vraiment changer le langage que nous utilisons, le ton que nous donnons avec
ces familles. Je peux souligner que le fait d'avoir une politique d'inclusion dans notre établissement
a changé les choses. Donc, si d'autres garderies adoptaient cette méme idée, je pense que cela
aiderait tout le monde pour linclusion » (éducatrice spécialisée) (Beaudoin, Pratte, Guertin, Couture,
et coll, en rédaction).

Lamiseen place de politiques d'inclusion n'est evidemment pas la seule action a prendre pour soutenir linclusion
des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier. En plus d'avoir acces a des ressources materielles et
a un environnement physique adapté aux besoins de soutien particulier des enfants (St-Louis et coll, 2021),
il est unanimement reconnu que le milieu doit s'ajuster aux caractéristiques et aux besoins de chaque enfant
(Chang et coll, 2005; Odom et coll, 2011). L'adoption d'une approche inclusive demande d'adopter des valeurs
et d'effectuer un changement de culture (Valderrama et coll, 2022), notamment en adoptant une approche
humaniste marquée par des valeurs de respect, d'ouverture, d'unicite, d'ecoute et de bienveillance aupres de
lenfant et de sa famille (St Louis et coll., 2021). De fait, offrir des services accessibles et adaptes aux besoins de
l'enfant permet de viser la pleine participation de l'enfant dans son groupe en mettant notamment de lavant
limportance et la plus-value d'adopter une approche inclusive afin de favoriser le plein développement de
tous les enfants, peu importe leurs particularités. D'ailleurs, les parents mentionnent que «linclusion sera
facilitee lorsque les personnes qui seront en contact avec leur enfant demontrent de l'ouverture a adapter et a
personnaliser leurs interventions aux besoins de l'enfant» (St-Louis et coll, 2021, p. 52).

Puisquil n'y a pas de «recettes» a appliquer pour soutenir linclusion de chaque tout-petit, deux projets
innovants sont déployés au Québec afin d'améliorer les pratiques inclusives, et ce, en misant sur des approches
partenariales individualisées : le projet Carrick mené par TAQCPE (Association québécoise des centres de la
petite enfance, 2022) et le projet Ensemble pour des milieux de garde inclusif mené par l'équipe de recherche
de Carmen Dionne a l'Université du Québec a Trois-Riviéres (Paquet et coll, 2022). Malgré la nécessité d'une
forte individualisation des pratiques inclusives, il est important de souligner que les meilleures pratiques ont
ete repertoriées et regroupées dans un questionnaire sur la qualite des groupes inclusifs préscolaires, crée
a la suite d'une démarche scientifique rigoureuse (Inclusive Classroon Profile; Soukakou, 2012). Le tableau 6
résume ainsi les 11 éléments retenus pour le questionnaire qui peuvent donner un apercu des eléements sur
lesquels il est possible de travailler.



Tableau 6 : Description des 11 éléments inclus dans l'Inclusive
Classroom Profile (traduction libre; tiré de Soukakou, 2012)

ELEMENT

DESCRIPTION

Adaptation de l'espace, du matériel
et des equipements

Evalue dans quelle mesure les adultes adaptent
l'espace, le mobilier et le matériel pour promouvoir
lapprentissage et l'expérience sociale des enfants

Implication des adultes dans les interactions
entre les pairs

Evalue la qualité de lengagement des adultes
dans le soutien des interactions réciproques
et soutenues entre pairs

Guidance de l'adulte dans le jeu

Evalue l'engagement des adultes et leur
encadrement du jeu des enfants

Résolution de conflit

Evalue limplication des adultes dans le soutien
a la résolution des conflits

Creation d'un sentiment d'appartenance

Evalue dans quelle mesure les enfants
ont des possibilités egales d'assumer des roles
sociaux et des responsabilites dans la classe

Interactions adulte-enfant

Evalue la réciprocité, la durabilité et le contenu
des interactions sociales verbales et non verbales
entre ladulte et l'enfant

Soutien a la communication sociale

Evalue dans quelle mesure les adultes stimulent
et facilitent l'acquisition des habiletés de
communication sociale et fonctionnelle chez

les enfants avec et sans difficultés

Adaptation des activités de groupe

Evalue dans quelle mesure les adultes adaptent
les activites de groupe afin de promouvoir un
engagement actif et de repondre aux besoins
individuels des enfants

Transition entre les activités

Evalue dans quelle mesure les transitions
sont organisees et adaptées pour bien preparer
les enfants aux activites

Rétroaction

Evalue la fréquence et la nature de la rétroaction
offerte a l'enfant et au groupe d'enfants

Planification et évaluation continue des objectifs
individuels et des besoins de l'enfant

Evaluer dans quelle mesure les objectifs du plan
d'intervention sont planifiés, mis en ceuvre dans
les activités quotidiennes et comment les progrés
des enfants sont mesurés




Finalement, un partage des responsabilites visant le bien-étre de l'enfant et le soutien a linclusion présuppose
une prise en charge collective. Toutes les personnes rencontrées dans le cadre de la recherche menée par
St-Louis «ont accorde une grande importance au réle de liaison pour favoriser une inclusion de qualité des
enfants ayant des besoins particuliers» (St-Louis et coll, 2021, p. 48). Ce role est le plus souvent joue par le
personnel de l'école, le personnel du SGEE, des intervenants du réseau de la santé et des services sociaux
(Beaudoin, Pratte, Guertin, Couture, et coll, en rédaction; Pratte et coll, en redaction; St-Louis et coll, 2021).
Afin de faciliter linclusion de l'enfant et considerant le besoin important d'individualiser les pratiques a chaque
enfant, cette personne ayant un réle de liaison (ou «pivot>) doit avoir une bonne connaissance de l'enfant,
de ses besoins, des SGEE et du RSSS (Beaudoin, Pratte, Guertin, Couture, et coll, en redaction; St-Louis et
coll, 2021) et faciliter lengagement de toutes les personnes concernees par linclusion de l'enfant, y compris
ses parents (St Louis et coll, 2021). Dans le cadre du projet Soutien, plusieurs participants rapportent que les
techniciens en éducation spécialisée salaries d'un SGEE ont cette comprehension holistique, ce qui facilite
grandement la mobilisation des acteurs et le partage des responsabilites (Beaudoin, Pratte, Guertin, Couture,
et coll, en rédaction). Ce role peut aussi étre pris en charge par une personne provenant d'un organisme
communautaire qui a pour mission de favoriser linclusion des enfants ayant des besoins de soutien particulier
et de défendre leurs droits (St-Louis et coll, 2021), tel lorganisme montrealais J'me fais une place en garderie
(Charbonneau et Lalumiere-Cloutier, 2022).

3.2.3 Facteurs et initiatives favorisant l'acces
aux services de soutien en SGEE

Une etude de la portée (en anglais : scoping review), réaliseée en 2022, indiquait qu'il existe un tres faible volume
de litterature scientifique sur les meilleures pratiques de soutien de professionnels en SGEE (Pratte et coll,
2021). Cette recension nous apprend qu'il existe differents services offerts, principalement en orthophonie, en
education specialisee, en ergothérapie et en physiothérapie, mais tres peu de modeéles d'organisation des
services disponibles pour guider l'élaboration de nouveaux services. Les services de soutien repertories
dans la litterature sont tres variés, allant des services directs aux enfants (offerts en contexte ou en retirant
l'enfant du groupe [pull-out]) aux services de soutien offerts aux éducatrices (ex.: formation, accompagnement/
coaching). Les principaux services évalues sont les approches daccompagnement offertes par des
orthophonistes (Pratte et coll, 2021). Méme si peu de modeles d'organisation des services sont documentes
dans la litterature, il semble y avoir un consensus qui se dessine sur l'utilisation d'une approche de réponse a
lintervention, c'est-a-dire d'un modele gradue a plusieurs niveaux (Multi-tiered system of support) (Odom et
coll, 2011). Ces approches, souvent illustrées selon une pyramide, proposent de cibler les efforts en premier
lieu sur des approches universelles pouvant profiter a tous les enfants, puis sur des approches plus ciblees
pour des sous-groupes d'enfants ayant plus de besoins et, enfin, pour la pointe de la pyramide, d'effectuer des
interventions plus individualisees aupres d'enfants ayant de plus grands besoins et pour qui les autres paliers
dlintervention n'ont pas suffi. Ces approches sont reconnues pour favoriser une approche inclusive (Odom
et coll, 2011). Elles sont de plus en plus experimentées et mises en place en milieu scolaire : par exemple,
le projet Partnering for Change en Ontario (CanChild, 2015; Wilson et Harris, 2018). Des adaptations de ce
modele d'organisation des services commencent a émerger dans la littérature pour les SGEE. Par exemple,
Jackson et coll. (2009) ont propose une adaptation du modéle de réponse a lintervention pour lintégration
de services d'orthophonie au préscolaire. Plus pres d'ici, un service d'ergothérapie communautaire, inspire
de cette approche, a eté developpe et deploye en Estrie (Beaudoin et coll, accepte; Laniel et coll, 2019).
Initialement mise a l'essai comme projet pilote sur deux territoires, une telle organisation des services est
maintenant implantée sur tout le territoire du CIUSSS de ['Estrie - CHUS. La figure 3 illustre le modele a trois
paliers utiliseé pour organiser les services d'ergotherapie communautaire.



Figure 3 : Organisation des services d'ergothérapie communautaire
(tiré de Beaudoin et coll,, accepté)
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Une évaluation d'implantation de la premiere année d'expérimentation pilote de ce service montre notamment
que ce type d'organisation de services permet de rejoindre beaucoup d'acteurs et d'enfants.

«De fait, en seulement 137 jours d'ergothérapie, 27 parents et 49 intervenants ont ete sensibilises a
la promotion du développement sensori-moteur des enfants (palier 1). Lergotherapeute a egalement
accompagne 62 adultes (palier 2; rejoignant 396 enfants) dans la mise en place de strategies pour
favoriser le développement des enfants frequentant l'un des 50 groupes des organismes [SGEE ou
haltes-garderies d'organismes communautaires Famillel partenaires. Enfin, 70 adultes ont recu un
accompagnement individualise (palier 3) pour soutenir le developpement de 23 enfants durant la
premiére année du projet pilote.» (Beaudoin et coll., accepté)

Il est toutefois important de souligner que ces modeles d'organisation des services sont tous actuellement
centrés sur une seule discipline et ne couvrent pas lensemble des besoins de soutien qui peuvent étre
identifies dans un SGEE (Pratte et coll, 2021).

Au-dela des modeles d'organisation de services, il est interessant de se questionner sur les services souhaités
par les gestionnaires de SGEE. Ainsi, dans le cadre du Portrait des services de soutien en SGEE, les quatre
professionnels spéecialises dont les services sont les plus souhaités par les gestionnaires de milieux de garde
pour soutenir les enfants et le personnel de leur milieu sont les orthophonistes, les éducatrices spéecialisees,
les psychoeducateurs et les ergotherapeutes (Pratte et Beaudoin, 2022). Il ressort egalement de cette
etude qui'il est essentiel pour les SGEE d'avoir acces a une personne qui se consacre aux enfants a besoins
particuliers, identifies ou non, dans chaque installation. Selon les milieux, cette personne peut avoir plusieurs
titres d'emploi. Cette fonction pourrait par exemple étre assumeée par une educatrice spéecialisee ou par une
agente de soutien pedagogique (Beaudoin, Pratte, Guertin, Couture, et coll, en rédaction; Pratte et coll,
en redaction). Son role est toutefois semblable : cette personne est utile pour agir a titre d'intermédiaire avec
le systeme de sante et est présente sur le terrain pour appliquer les plans d'intervention et pouvoir soutenir
le personnel éducateur en cas de crise ou de probléme. A cet effet, c'est 58 % des gestionnaires qui pensent
qu'il est essentiel que les SGEE puissent compter sur un professionnel regulier dans leur milieu (Pratte
et Beaudoin, 2022). Lacces a ces professionnels permet aux éducatrices de sentir qu'elles n‘'ont pas a assumer



tous les roles et d'augmenter leur sentiment de compeétence envers leur travail aupres de tout-petits ayant
des besoins de soutien particulier (St-Louis et coll, 2021).

Le Portrait des services de soutien en SGEE fait état de trois grandes familles de services de soutien (Pratte et
Beaudoin, 2022) : 1) les services offerts aux familles centrés sur les enfants, mais dont une partie des services
sont offerts en SGEE (ex. : enfant suivi par un centre de réadaptation, par la DPJ, par le programme SIPPE);
2) les services de soutien offerts par le SGEE ou la halte-garderie (ex. : éducatrice spécialisee engagée par
le SGEE, accompagnement par lorganisme CASIOPE (CASIOPE, n.d.), formation de l'Association des haltes-
garderies communautaires du Québec, l'embauche d'un professionnel au prive); et 3) les services de soutien
offerts par le CISSS ou CIUSSS pour les SGEE (ex. : le programme d'intervention éducative precoce (IEP) offert
par la santé publique de Montreal [lattoni et coll., 2019]). Chacun de ces trois modeles a des avantages et des
inconveénients qui font qu'il n'existe pas un one size fit all (Pratte et coll., en rédaction).

Par exemple, pour les enfants ayant un diagnostic clair et recevant des services depuis leur jeune age en
centre de réadaptation, le fait que les intervenants poursuivent leur collaboration avec le SGEE peut étre
facilitant, d'une part, parce que les services offerts en SGEE diminuent les enjeux de déeplacement pour les
parents et, dautre part, car cela permet d'eviter de dédoubler les intervenants en impliquant ceux d€ja en
place. Les gestionnaires mentionnent souvent que lorsque l'enfant est pris en charge par le réseau de la
sante, les services offerts sont géneralement bons. Par contre, dans un modeéle de service centré sur l'enfant,
les besoins ciblés par les SGEE ne sont pas toujours bien comblés. Par exemple, un enfant qui a de grands
besoins de soutien, mais dont le parent n'est pas mobilisé ou n'a pas la capacité d'aller chercher des services
dans le réseau de la santé, ne recevra pas de soutien. De méme, un intervenant du centre de réadaptation
qui ne fait qu'envoyer des recommandations écrites au SGEE n'est pas toujours aidant. Enfin, la présence de
professionnels de la réadaptation en SGEE n'est pas non plus toujours bien vue par les SGEE, qui peuvent y
voir une contradiction avec leur mandat (Pratte et coll., en redaction).

Les services offerts dans les SGEE sont souvent plus prés des besoins des SGEE et permettent de couvrir a
la fois les besoins des enfants recevant lAIEH, de faire du dépistage ainsi que de la prévention et d'étre sur le
terrain pour éteindre les feux et intervenir aupres d'enfants ayant des besoins de soutien ponctuels. Toutefois,
ces services doivent étre payeés par les SGEE, ce qui est souvent mentionné comme un enjeu par les milieux,
qui ne peuvent pas toujours se permettre tous les services dont ils auraient besoin (Pratte et coll, en rédaction).

Enfin, avant de parler des forces et des limites des services offerts par les CISSS et CIUSSS aux SGEE,
il importe de preciser que ces services sont tres inegaux d'une region a lautre du Québec. En effet, dans
certaines régions, des services de soutien sont offerts aux SGEE grace au programme Agir tét. A Montréal,
il existe le programme d'IEP (lattoni et coll, 2019) et, en Estrie, le service d'ergothérapie communautaire
(Beaudoin et coll, accepte). Dans ces types de services, des professionnels du réseau de la sante (ex. :
orthophoniste, psychoéducatrice, ergotherapeute) sont disponibles pour visiter les milieux de garde et offrir
des services de soutien, principalement d'accompagnement du personnel éducateur dans leurs interventions
aupres des enfants. Ces services de soutien sont souvent appréecies par les SGEE lorsque disponibles, car ils
permettent d'avoir acces a du soutien rapidement pour les enfants qui n‘'ont pas de diagnostic (Pratte et coll,
en redaction). La relation qui s'installe entre les professionnels de ces programmes et les SGEE est souvent
percue tres positivement par les SGEE, qui se sentent soutenus dans leur travail par les professionnels, qui
sont disponibles pour repondre aux questions des educatrices, pour faciliter les démarches administratives
pour avoir acces a lAIEH et, parfois, pour offrir des formations (Pratte et coll, en redaction). Ces programmes
peuvent aussi parfois faciliter lacces a d'autres services plus spécialisés. Par exemple, dans le cadre du projet
d'ergothérapie communautaire en Estrie, un parent rapportait qu'un des effets les plus positifs selon elle a ete
le fait que l'ergothérapeute a rapidement eté en mesure de référer son enfant vers les services specialises
et de faire les demarches administratives necessaires (Beaudoin, Pratte, Guertin, et Gagnon, en rédaction).
Toutefois, dans certaines regions, les délais d'acces a ces services sont trop longs. Le roulement de personnel
et la faible frequence et la faible durée des services offerts font en sorte que les besoins de soutien ne sont
pas combles (Pratte et coll., en rédaction).



3.2.4 Facteurs et initiatives favorisant l'accés aux soins de santé
et aux services sociaux

Comme decrit precedemment, l'acces a des interventions précoces pour les tout-petits ayant des besoins de
soutien particulier, qu'ils aient ou non un diagnostic confirmeé, permet de soutenir l'enfant et sa famille, tout
en offrant des avantages economiques pour la societé. Toutefois, cette possibilite d'offrir des interventions
trés précocement est limitee par la «déependance a l'égard de 'évaluation de symptoémes phénotypiques ou
comportementaux manifestes qui apparaissent souvent plus tard dans l'enfance » (FinlayJones et coll, 2019,
p. 97 [traduction librel). Autrement dit, l'évaluation est souvent un frein aux interventions en petite enfance.
Pour contourner ce probleme et optimiser lacces aux soins de santé et aux services sociaux, il est essentiel de
considérer a la fois : 1) les meécanismes d'identification des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier;
2) loffre de services centree sur les besoins des tout-petits; et 3) les trajectoires de services.

En matiere d'identification des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier, il est essentiel de
bien distinguer trois concepts clés, soit la surveillance, le dépistage et l'évaluation. La surveillance continue
du développement est une responsabilite qui est partagee par tous les adultes autour d'un tout-petit (ex. :
parents, educatrice a lenfance, personnel infirmier, medecin de famille, pediatre.) afin de monitorer le
developpement et les facteurs de risque (Barger et coll, 2018; Canadian Task Force on Preventive Health
Care, 2016; Centers for Disease Control and Prevention, 2022b; Lipkin et Macias, 2020). Le dépistage, pour
sa part, fait plutét référence a un processus formel durant lequel un professionnel utilise un outil normalise
pour détecter la présence de préoccupations développementales (Barger et coll,, 2018; Canadian Task Force
on Preventive Health Care, 2016 ; Centers for Disease Control and Prevention, 2022b; Lipkin et Macias, 2020).
Finalement, ['évaluation est un processus complexe, mené par des professionnels habilités, visant a identifier
specifiquement le trouble developpemental qui touche un enfant (Centers for Disease Control and Prevention,
2022b; Lipkin et Macias, 2020).

A léchelle internationale, les recommandations en matiére de dépistage divergent. A titre d'exemple,
[Acadéemie américaine de pédiatrie recommande une surveillance soutenue du développement des
enfants de O a 5 ans lors de chaque visite de suivi meédical en plus de ladministration de tests de depistage
standardisés regulierement. En labsence de preoccupations parentales ou de facteurs de risque identifies, un
outil de depistage des problemes developpementaux, comportementaux et émotionnels est recommande
lors des visites de 9 mois, de 18 mois et de 30 mois. De plus, un dépistage specifique du TSA est recommande
pour tous les enfants aux visites de 18 mois et de 24 mois (Lipkin et Macias, 2020). A lopposé, les experts du
Groupe d'étude canadien sur les soins de sante preventifs ne recommandent pas de dépistage standardise
du retard de développement chez les enfants de 1 a 4 ans qui ne présentent aucun signe d'un tel retard, sans
facteur de risque identifie et pour lesquels les adultes les entourant n'ont pas de préeoccupations au sujet de
leur développement (Canadian Task Force on Preventive Health Care, 2016). En fonction des résultats d'une
revue systematique des écrits (McMaster Evidence Review and Synthesis Centre Team, 2015), le Groupe
d'étude canadien sur les soins de santé preventifs justifie cette recommandation comme suit :

«Aucune donnée provenant d'études controlées ne prouve que le dépistage a l'échelle de la
population améliore les issues cliniques des enfants accusant un retard de développement.
Bien que certaines données laissent entendre que le traitement de certains types de retards de
developpement (une fois détectes) procure des bénefices comparativement a labsence de
traitement, rien ne prouve que le deépistage effectué chez les enfants ne présentant aucun signe
reconnu de retard de développement est nécessaire pour procurer ce benefice. En outre, rien ne
prouve que les interventions offertes aux enfants dont le retard de développement a été identifie
par le depistage (quelle qu'en soit la cause), mais qui ne présentaient aucun signe d'un tel retard et
dont les parents ou les cliniciens n‘avaient soulevé aucune préoccupation a cet égard, donnent de
meilleurs résultats que les soins usuels. » (Canadian Task Force on Preventive Health Care, 2016, p. 5.)



Le Groupe d'étude canadien sur les soins de sante préventifs rapporte des inconvenients potentiels associes au
depistage populationnel, notamment le risque de cibler des enfants qui n'ont pas de retard du déeveloppement
(faux positifs) ainsi que celui d'entrainer des soins et des colts medicaux inutiles. Il est d'ailleurs anticipe que
labsence de dépistage populationnel devrait réduire le nombre d'orientations inutiles vers des specialistes
pour une évaluation approfondie et ameéliorer lacces aux services specialisés pour les enfants pour qui un
retard de déeveloppement est soupconne (Canadian Task Force on Preventive Health Care, 2016).

Selon le site Web du ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS), le programme Agir tot est
en cohérence avec les recommandations canadiennes, c'est-a-dire qu'une activité de surveillance
développementale est actuellement mise en place a 18 mois (avec lABCdaire 18 mois+) en plus d'offrir un
dépistage ciblé aux enfants de O a 5 ans «lorsque des indices de difficultés ou des inquietudes sont soulevés
concernant le déeveloppement [d'un] enfant» (MSSS, 2022). Lobjectif étant, par la suite, de donner acces a
une variété de services le plus tot possible dans la vie des enfants afin de répondre a leurs besoins et a ceux
de leur famille (MSSS, 2022).

Des efforts similaires ont ete rapportés ailleurs a linternational. Par exemple, depuis 2016, le Programme pour
la petite enfance a éte introduit en Serbie. Les données preliminaires contenues dans le rapport de TUNESCO
Pour une inclusion dans l'éeducation des la petite enfance illustrent que :

«L'ensemble du processus a permis d'améliorer les compétences de 61 professionnels qui ont
entrepris des interventions précoces aupres de 75 familles et d'enfants en situation de handicap,
notamment en ce qui concerne les procédures de dépistage et de référence précoces, les
competences requises pour réaliser des évaluations globales du développement et des entretiens
sur les routines familiales, pour élaborer des plans de soutien familial, atteindre des objectifs
fonctionnels et organiser des visites a domicile. » (UNESCO, 2021b.)

De plus en plus de donnees soutiennent d'ailleurs le fait que les soins de santé et les services sociaux en
petite enfance devraient étre offerts selon les besoins des tout-petits et de leur famille, et non pas en
fonction d'un diagnostic ou de difficultées documentées par une évaluation formelle. Un large éventail de
la littérature a notamment documenteé les effets positifs d'offrir des interventions précoces pour les jeunes
enfants ayant une suspicion de TSA (Beaudoin et coll, 2014 ; Bradshaw et coll., 2015; Landa, 2018). De plus, une
etude quebecoise a mis en lumiere limportance d'offrir du soutien aux parents «dans la période stressante
qui entoure 'évaluation diagnostique », et non pas seulement une fois un diagnostic établi (Beaudoin, 2018).
Au-dela des enfants en processus d'évaluation, une étude de cas multiples s'est intéressee aux enfants qui
ont ete referés a un depistage du TSA au CIUSSS de ['Estrie - CHUS, mais dont le résultat du depistage
etait negatif (Gagnon, 2020). Malgre des difficultés fonctionnelles rapportées par l'equipe ayant effectue le
depistage, ce n'etait finalement qu'un tres faible pourcentage de ces enfants qui pouvaient avoir acces a
des services du CIUSSS, c'est-a-dire seulement ceux qui avaient des difficultés motrices importantes ou des
difficultés langagieres, comme le rapporte Gagnon (2020) :

«Comme ces enfants n'ont pas de diagnostic et que leurs difficultés ne sont pas jugées sufisamment
graves, ils ne peuvent pas benéficier des services actuellement en place, notamment en raison
du contexte de rareté des ressources. Pourtant, selon l'équipe responsable du dépistage, ces
enfants présentent de réelles difficultés fonctionnelles ou développementales pour lesquelles des
interventions rapides pourraient étre benéfiques.» (Gagnon, 2020, p. 1)

Cette etude de cas a permis de mettre en evidence le fait que tous les enfants ayant participe au projet
de recherche avaient des difficultés fonctionnelles et que la majorité des enfants presentait egalement des
difficultés sensorielles, motrices ou comportementales (Gagnon, 2020). De plus, apres avoir offert seulement
quatre a neuf sessions d'accompagnement individuel (coaching) d'une duree d'environ une heure a des
adultes signifiants autour de lenfant (parent ou tuteur, ou educateur a lenfance), ces adultes ont rapporte une
amelioration cliniquement significative de la participation des enfants. Par ailleurs, les objectifs fixés au debut
des seances ont ete atteints pour huit des neuf participants (Gagnon, 2020). Ces donnees montrent ainsi qu'il
est possible d'offrir des interventions de faible intensité aux enfants ayant des difficultés developpementales



qui auront un effet tant sur les enfants que sur leur entourage. Une approche transdiagnostique est d'ailleurs
de plus en plus rapportée dans les écrits scientifiques (FinlayJones et coll, 2019). Cette approche soutient
notamment la mise en place d'interventions personnalisées et «ciblees sur le profil clinique d'un individu
(plutodt que sur son diagnostic)» (FinlayJones et coll., 2019, p. 100).

Il est important de souligner les changements importants dans les trajectoires de soins et de services
apportés par certains CISSS ou CIUSSS au cours des dernieres années afin de pallier les enjeux d'acces aux
services pour les enfants sans diagnostic qui ont des besoins. A titre d'exemple, le CIUSSS de la Mauricie-et-
du-Centre-du-Québec a mis en place en septembre 2017 un guichet d'accés pour la déficience intellectuelle,
le trouble du spectre de lautisme et la déficience physique en lien avec le continuum développement O-7 ans,
qui est caractérisé par une porte d'entrée unique, lidentification d'un professionnel pivot dés lentrée au
programme et l'acces a des services d'intervention interdisciplinaire précoce pendant la période d'évaluation
(Girouard et coll., 2018). L'évaluation de limplantation aprés un an a montré que toutes les familles (100 %) ont
bel et bien eu un intervenant pivot désigné au déebut de leur trajectoire, que tous les enfants (100 %) ont recu
une intervention précoce en amont de la démarche d'évaluation, que le diagnostic de TSA a été confirme
pour 85% des enfants et que 76 % des enfants ont été référés en services spécialisés. Un parent questionnée
sur son expérience a d'ailleurs mentionné avoir «apprécié l'offre de services dans cette trajectoire » (Girouard
et coll, 2018, p. 20).

D'autres initiatives disciplinaires ont egalement éte développées, implantées et évaluées dans differentes
regions du Quéebec pour offrir des services aux enfants ayant des difficultés dans leur developpement, sans
egard a un diagnostic. Par exemple, les projets d'ergothérapie communautaire (voir la section 3.2.3 «Initiatives
favorisant l'acces aux services de soutien en SGEE » pour plus de détails) et d'orthophonie communautaire
(voir la section 3.3.2 «Favoriser la collaboration avec les parents» pour plus de deétails) misent tous deux
sur un continuum de services populationnels allant de la promotion, a la préevention, a lintervention et au
reféerencement vers des services spécialises.

Il ne faut toutefois pas oublier que les services de santé et les services sociaux doivent étre adaptés aux
besoins locaux afin de répondre aux besoins des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier sur leur
territoire. En effet, reproduire a lidentique dans une autre région un modéle d'organisation des services qui
fonctionne bien dans une region ne garantit pas des resultats similaires puisque chaque région et territoire
a ses propres caractéristiques et besoins. Un cadre de référence sur lacces, la qualité et la continuité des
services de proximité devrait d'ailleurs étre publié sous peu par le MSSS.

Pour s'assurer que les trajectoires de services repondent aux besoins de la population, il importe de les
concevoiren partenariat avec les populations ciblées et de les évaluer periodiquement pour que la trajectoire
de services reponde a tous les criteres de performance. Pour ce faire, il existe le Modele d'analyse de la
performance d'une trajectoire (MAP), qui cible 11 dimensions de la performance divisees en 3 categories
(Thiebaut et coll, 2020) : 1) la performance dans lutilisation des structures et des ressources, y compris
l'évaluation de la viabilité, de l'accessibilite et de l'adaptation aux besoins de la population cible; 2) la
performance dans le processus, y compris l'évaluation de la coordination et de la continuité des services,
de la pertinence, de la securité, de 'humanisme et de la productivite; 3) enfin, la performance sur le plan
des resultats couvrant Uefficacite clinique et populationnelle, Uefficience et l'expéerience usager (Thiebaut et
coll, 2020).



3.3 Favoriser la collaboration

3.3.1 Favoriser la collaboration intersectorielle santé-éducation©

Favoriser la collaboration et l'engagement des acteurs est l'une des conditions de succes pour favoriser
le développement global de tous les enfants (Poissant et coll, 2014). Cela est d'autant plus vrai pour les
enfants ayant des besoins de soutien particulier qui sont en contact avec une multitude d'acteurs. Pour
les soutenir, il importe donc de se pencher sur les facteurs influencant la collaboration intersectorielle.
Dans les ecrits, il existe plusieurs facons de classer les facteurs influant sur la collaboration intersectorielle.
Nous utiliserons ici le modele de la Fondation Amherst H. Wilder, détaillé dans la thése d’Austin (2010),
qui differencie six catégories de facteurs influencant la collaboration intersectorielle : 1) les facteurs lies a
lenvironnement; 2) les facteurs liés aux caractéristiques de membres; 3) les facteurs liés au processus et a
la structure; 4) les facteurs liés a la communication; 5) les facteurs liés au but de la collaboration; et 6) les
facteurs liés aux ressources.

Les facteurs lies a lenvironnement renvoient au contexte dans lequel la collaboration a lieu. Plus préciseément,
ilest question du climat social et politique qui est favorable ou non a la collaboration (Austin, 2010 ; Bergeron et
coll, 2019) et de la presence ou non d'une culture de collaboration dans l'organisation (E. M. Anderson, 2013).
Certains auteurs ajoutent le fait que les organisations et les individus ont un historique de collaboration (Austin,
2010; Kennedy et Stewart, 2011), acces a un reseau de collaborateurs deja etabli dans le secteur cible (Garvis
et coll, 2016) ou developpe des politiques institutionnelles (Bergeron et coll, 2019) comme des facteurs
favorisant les nouveaux projets de collaboration santé-education. Par exemple, des ententes de partage
de services, des mecanismes formels de communication, la signature d'une entente pour la réservation de
places protocoles sont des modalités qui peuvent favoriser la collaboration, et donc une inclusion de qualite
(St-Louis et coll., 2021).

Les facteurs liés aux caractéristiques des membres sont sans conteste les facteurs les plus discutés et font
écho aux facteurs documentés dans le domaine de la collaboration interprofessionnelle en santé (Martin-
Rodriguez et coll, 2005). Cela renvoie a savoir si ce sont les bonnes personnes qui sont impliquées dans la
collaboration et si elles apportent une diversité et une complémentarité de connaissances, ainsi que des
aptitudes disciplinaires qui permettent de répondre au probleme ciblé (Campbell et Skarakis-Doyle, 2007;
S.J.Hernandez, 2013; Poissant et coll,, 2014). Les facteurs liés aux caractéristiques des membres concernent
également leur capacité a interagir dans un climat d'égalité (Osgood-Roach et Wevers, 2019; Trainor,
2008), de respect mutuel (Austin, 2010; S. J. Hernandez, 2013; Kennedy et Stewart, 2011) et de confiance
essentiel a la collaboration. Dans cette optique, les conflits de perspectives entre les professionnels et les
enjeux de pouvoir, liés au fait que certains professionnels se campent dans une position d'expert, nuisent
a la collaboration La motivation a collaborer est également un facteur déterminant dans la réussite d'une
collaboration intersectorielle (Kennedy et Stewart, 2011; @degard, 2006). Poissant et coll. (2014) notent
dailleurs que la présence d'un champion, soit une personne particulierement engagée et enthousiaste,
est un facteur important de succés de la collaboration. Enfin, laptitude des individus au compromis et a
la collaboration (Austin, 2010; Kennedy et Stewart, 2011) de méme que le fait d'avoir suivi une formation
en collaboration interprofessionnelle (S. J. Hernandez, 2013; Pfeiffer et coll, 2019) sont associés a une
meilleure collaboration.

Les facteurs lies au processus et a la structure renvoient au fait d'avoir une vision partagee du processus de
collaboration et des resultats attendus (Austin, 2010). Cet aspect implique une bonne comprehension de
lexpertise, du réle et du contexte de lautre (Osgood-Roach et Wevers, 2019; Wium et Louw, 2015; M. Yu
et coll, 2018). Cela necessite egalement de prendre le temps de discuter du processus de collaboration et
de son acceptabilite, des attentes de chacun et de la vitesse a laquelle la collaboration sera mise en place

10 |Lest & noter qu'une grande partie de la section sur les facteurs influencant la collaboration intersectorielle
est tirée d'un travail universitaire réalisé dans le cadre de 'examen général de doctorat de Gabrielle Pratte.



(Austin, 2010). Dans un contexte d'intervention en milieu de garde, cela pourrait impliquer, par exemple, de
prendre le temps d'établir un calendrier des rencontres prévues pour s'assurer qu'il est acceptable a la fois
pour l'éducatrice et le professionnel de la sante et des services sociaux (Wesley et Buysse, 2004). Dreiling et
Bundy (2003) proposent méme aux professionnels appelées a collaborer avec les milieux de garde de passer
du temps en debut de mandat dans le milieu pour apprendre a connaitre le personnel et aider a etablir les
attentes et les roles de chacun de facon informelle.

Les facteurs liés a la communication sont d'une grande importance dans la collaboration santé-éducation. En
effet, la communication fréquente, ouverte et transparente est la base d'une collaboration solide (Austin, 2010;
Garvis et coll, 2016; Trainor, 2008 ; Wium et Louw, 2015). Dans un contexte ou il est relativement fréquent que
les professionnels de la santé et des services sociaux n'aient pas une compréhension approfondie du contexte
de travail des educatrices, plusieurs auteurs concluent leurs travaux en mettant de l'avant limportance de
prévoir des rencontres régulieres, qu'elles soient formelles, par exemple lors de linscription (St-Louis et
coll, 2021) ou de fagcon hebdomadaire (Hyter, 2003; Priest et Waters, 2007), ou informelles, par exemple en
partageant des lieux communs ou des repas ensemble (E. Choi, 2011; Priest, 2006; St-Louis et coll, 2021).

Les facteurs lies au but de la collaboration se rapportent au fait que le but de la collaboration est unique,
concret et atteignable. Pour faciliter la collaboration, il importe que les différents acteurs aient une vision
partagee de ce but (Garvis et coll, 2016; Pan Canadian Joint Consortium for School Health, 2010).

Enfin, dans la derniére catégorie du modeéle, les facteurs liés aux ressources humaines, financieres et
materielles influencent également la collaboration (Bergeron et coll, 2019). De méme, le temps disponible
pour la collaboration est un facteur clé dans la réussite de la collaboration. Selon les éducatrices, le fait
d'avoir des heures déegagées, grace a un budget alloué a la libération du personnel pour la collaboration, est
un facteur essentiel a celle-ci (Pomerleau, 2005). Du cété des professionnels, il est intéressant de noter que
linfluence de la charge de cas sur la capacité a collaborer ne fait pas l'unanimité. En effet, bien que nommeée
par certains auteurs comme un frein a la collaboration, lorsquelle est trop élevee (Kennedy et Stewart,
2011), la charge de cas n'est pas ressortie comme un predicteur significatif du niveau de collaboration dans
l'étude de Pfeiffer et coll. (2019). Outre le temps disponible, l'acces a de l'espace dans les milieux de garde
est aussi un facteur a prendre en considération. En effet, il est reconnu que le fait que le professionnel est
sur place, dans le local ou dans le milieu de garde, est un facteur positivement associe a l'établissement
d'une relation de collaboration, notamment puisque cela facilite l'organisation de rencontres formelles et
informelles (Crowe et coll, 2017; Dreiling et Bundy, 2003). De méme, laccés a des ressources telles que des
outils de travail (ex. : canevas de plan de service individualisé) et a du soutien administratif peut également
favoriser la collaboration (Pomerleau, 2005). Enfin, il est impossible de passer sous silence linfluence du
financement dans la mise en place d'un projet de collaboration intersectorielle santé-éducation puisque la
source du financement influera notamment sur les buts et les processus de collaboration (Pan Canadian
Joint Consortium for School Health, 2010).

3.3.2 Favoriser la collaboration avec les parents

Comme documenté a la section 2.2.1 «Reépercussions pour les parents», les parents jouent un role majeur
dans le soutien de leur tout-petit ayant des besoins de soutien particulier, ce qui vient egalement avec son lot
de répercussions sur les parents.

Plusieurs chercheurs plaident la reconnaissance du savoir expérientiel des parents et un plus grand
engagement des usagers, des proches, des citoyens et des communautés (Allaire et coll, 2018; Pomey
et coll, 2015). Pour les tout-petits ayant des besoins de soutien particulier, lapproche famille-partenaire
permettrait d'optimiser la collaboration parent-professionnel, et les retombées positives en matiere de sante
et de bien-étre sont documentées (Fragasso et coll., 2018). Aprés avoir réalisé un groupe de discussion aupres
de huit parents et des entrevues individuelles aupres de représentants d'organismes communautaires (n=3),
de professionnels de la santé (n=7) et de gestionnaires du réseau de la sante et des services sociaux (RSSS)
(n=4), le Modele approche famille-partenaire aupres des enfants ayant un trouble neurodéveloppemental a



ete cree par Fragasso et coll. (2018). Ce modele fait notamment ressortir limportance de deévelopper une
relation basee sur la confiance, l'ouverture et la transparence afin de faire «equipe » dans la relation famille-
professionnel (Fragasso et coll, 2018). De plus, les auteurs precisent :

«Pour des resultats optimaux en santé aupres des enfants ayant un [trouble neurodéveloppementall,
la mise en ceuvre d'un réel partenariat famille-professionnel passe inévitablement par une réflexion
collective qui se base sur une compréhension commune et respectueuse des éléments qui
composent la relation de partenariat au niveau de la pratique clinique et des conditions favorables
que lon retrouve au niveau de l'organisation des services et de la gouvernance ainsi qu'au niveau de
'élaboration des politiques de santé et de services sociaux.» (Fragasso et coll, 2018, p. 127)

La figure 4 illustre les principales composantes du modele et leurs interactions.

Figure 4 : Représentation schématique du Modéle approche famille-
partenaire auprés des enfants ayant un trouble neurodéveloppemental
(tiré de Fragasso et coll,, 2018, p. 123; reproduit avec permission)
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L'approche de proximité est une autre avenue de plus en plus étudiée pour favoriser la collaboration entre le
RSSS et les usagers, leurs proches, les citoyens et les communautes. Le MSSS prevoit d'ailleurs publier sous
peu un cadre de référence a lintention des établissements du réseau de la santé et des services sociaux
pour ameliorer lacces, la qualité et la continuité des services de proximité. Le principe est ainsi d'offrir des
services adaptés aux besoins de la population sur un territoire donné, et ce, grace a un partenariat entre
les différents partenaires publics, privés et communautaires sur le territoire. Différents projets et innovations
quebecois adoptent une telle approche aupres des familles ayant un enfant de O a 5 ans. De telles approches
de proximite déployees en étroite collaboration avec les acteurs locaux permettent également de rejoindre
une partie des clienteles qui ne fréequentent pas les institutions telles que le RSSS ou les SGEE. Citons par



exemple le travail de proximite fait par les agents de milieux en Estrie qui, bien que non propre aux tout-petits
ayant des besoins de soutien particulier, permet notamment de faire connaitre les services aux familles, de
les accompagner, de créer des liens avec les personnes pivots des communautés ainsi que de les soutenir
et de les réeférer vers les services et les partenaires (M. Roy et coll, 2019). Une autre initiative adoptant
une approche de proximite, propre aux besoins langagiers, a eté mise en place en Monteéregie. Il s'agit du
Continuum de services concerte en orthophonie communautaire (GTM-ODL, 2019). Cette approche s'organise
autour des enfants et de leurs parents, mais requiert la participation active des acteurs de la communaute.
Afin de rejoindre les parents, de s'approcher des lieux frequentés par les familles et pour améliorer lacces aux
services de stimulation en déeveloppement de la communication et du langage, ce modele se base sur une
mobilisation de tous les partenaires concernes. Lhypothese étant que «le fait de mobiliser tous les acteurs
d'une communauté autour des parents et de leurs enfants devrait permettre de tisser un filet social autour
des familles vulnérables en matiere de déeveloppement des aptitudes communicationnelles et langagieres
des jeunes enfants» (GTM-ODL, 2019, p. 70). Une évaluation de trois projets-vitrines dans trois territoires de la
Montéregie a permis de mettre en evidence la mise en place de services differents en fonction de la réalite et
des acteurs mobilises sur chacun des territoires (Courteau et coll, 2018). Et la tres grande majoriteé des parents
(93%) rapporte avoir appris davantage sur le developpement du langage des enfants apres avoir participe a
une seance d'information ou a des ateliers de stimulation sur le langage (GTM-ODL, 2019).

Finalement, de plus en plus de modéles d'accompagnement parental ont été développés au cours des
derniéres anneées afin de répondre au besoin grandissant d'offrir une intervention de qualité développée
specifiquement pour répondre aux besoins des jeunes enfants avec un diagnostic ou une suspicion de TSA
et de leur famille (Bearss et coll, 2015; Beaudoin et coll, 2014; de Nocker et Toolan, 2021; Pacia et coll,
2022). Ces programmes d'accompagnement parental peuvent étre classés sous deux principales catégories,
soit : 1) les programmes de soutien parental qui «visent principalement a réduire le stress des parents et
a les aider a s'adapter a la réalité d'étre parent d'un enfant ayant un [TSAI» (Stipanicic et coll, 2014, p. 21);
et 2) les programmes mediés par les parents qui «cherchent a améliorer linteraction parent-enfant, de
méme qu'a enseigner aux parents a devenir des agents de changement dans lintervention auprés de leur
enfant» (Stipanicic et coll, 2014, p. 21). Ainsi, ces programmes destinés aux parents de jeunes enfants ayant
des besoins de soutien particulier integrent a des niveaux variables les deux poéles principaux, soit le soutien
emotionnel aux parents et lapprentissage de stratégies a mettre en place par les parents (Bearss et coll,
2015; Beaudoin, 2018). Une étude sur un tel programme a mis en lumiere la difficulté de trouver l'équilibre
entre le déeveloppement de leur enfant et le bien-étre du parent (Beaudoin, 2018). La figure 5 représente
les ingrédients clés, rapportés par les parents, qui les ont soutenus (lignes continues) ou qu'ils auraient
appréecies (lignes pointillées). Sachant que les parents recoivent peu de services pour prendre soin d'eux,
des efforts doivent étre déployés afin d'offrir un soutien adéquat aux parents d'enfants présentant un TSA.
Ce soutien peut prendre differentes formes, telles qu'une aide émotionnelle, des occasions de partager leurs
expériences avec d'autres parents et lacces a de linformation et a des ressources fiables et pertinentes
(Tarbox et coll, 2014). De fait, «lorsque les parents sont formés a donner lintervention a leur enfant, il est
nécessaire que ces parents recoivent un soutien sufiisant de la part des professionnels, sans quoi les résultats
seront moins positifs qu'anticipés pour l'enfant (traduction libre)» (Tarbox et coll, 2014). Il est intéressant de
noter qu'un programme qui s'adresse aux parents ayant un enfant avec un retard global de développement
ou une déficience intellectuelle est en cours de codéveloppement par des chercheurs, des employés du
RSSS et des parents afin d'arriver a cet équilibre entre, d'une part, offrir de linformation et du soutien pour
appuyer le sentiment de compétences des parents et, d'autre part, offrir du soutien social formel et informel
pour aider le parent a s'adapter a sa nouvelle réalité (Rousseau et coll., non publié).



Figure 5 : Représentation schématique des besoins des parents

de tout-petits a risque ou avec un TSA (tire et traduit de Beaudoin, 2018,
p. 214; reproduit avec permission)
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3.3.3 Favoriser la transition scolaire

En ce qui concerne la transition scolaire, il est reconnu que, pour favoriser le déeveloppement optimal
des enfants, il est essentiel d'offrir des services en continuité de O a 8 ans (Poissant et coll., 2014). Pour
ce faire, lidéal est d'avoir un contact personnalise avec les milieux de vie antérieurs. C'est d'ailleurs ce
que préeconise le Guide d'accompagnement a la premiere transition scolaire utilisé en Estrie. En effet, bien
que ce guide ne porte pas uniquement sur les enfants ayant des besoins de soutien particulier, une des
modalites proposees pour ces enfants est de prévoir une rencontre tripartite (familles, SGEE ou organisme
communautaire et intervenants de la sante et des services sociaux impliques) apres ladmission, c'est-a-
dire des le mois de fevrier préecedant la rentrée scolaire (Projet Partenaires pour la reussite educative en
Estrie, 2019). Le guide suggere egalement la mise en place d'un plan de transition individualise pour les
tout-petits ayant des besoins de soutien particulier (Projet Partenaires pour la reussite educative en Estrie,
2019). D'autres exemples de pistes d'action pour faciliter la transition des tout-petits ayant des besoins
de soutien particulier vers 'école est lidentification d'une personne responsable de la transition, la mise

en place d'un plan de transition precisant qui fait quoi et quand, ainsi que la mise en place d'interactions
egalitaires entre les differentes parties concernees (Ruel, 2021).

Pour linstant, la seule modalité obligatoire dans les SGEE est le dossier éducatif de lenfant. Toutefois, il
demeure encore peu utilisé par les partenaires et les parents pour soutenir la transition scolaire des enfants
ayant des besoins de soutien particulier. Certaines activités de transition, sans étre propres aux tout-petits
ayant des besoins de soutien particulier, peuvent étre doublement bénefiques pour ces enfants, par exemple
le programme Passe-Partout au Quebec ou Tiens-moi la main, jembarque, en Colombie-Britannique.



3.4 Soutenir par la formation initiale et continue

Comme précédemment discuté aux sections 1.5.1 « Etat des connaissances du personnel des SGEE » et 2.2.2
«Reépercussions sur les educateurs a la petite enfance et les enseignants au préscolaire », les educatrices et
les enseignantes au préscolaire ont le sentiment de ne pas étre sufisamment outillées pour soutenir linclusion
de tous les enfants ayant des besoins de soutien particulier. Quelques initiatives et programmes de formation
existants qui bonifient la formation initiale et continue seront présentes ci-apres.

Pour ce qui est de la formation initiale favorisant une approche inclusive, citons l'exemple de la Halte-
garderie du coeur, soutenue par le programme d'éducation a lenfance du Cegep de Saint-Hyacinthe (Agir
tot, 2014). Bien que cette initiative soit plutét en lien avec linclusion des enfants vivant dans un contexte de
défavorisation matérielle, il apparait que ce type d'initiative favorise une préparation des futures éducatrices a
intervenir dans une approche inclusive.

La formation continue est jugée necessaire afin d'assurer que le personnel acquiert les connaissances
et les habiletés necessaires a linclusion des tout-petits ayant des besoins de soutien particulier (Odom et
coll., 2011). Plus precisement, les chercheurs ont souligné qu'un soutien étroit du personnel en SGEE est
necessaire afin de s'assurer que chacun est prét a accueillir des enfants ayant des caractéristiques et des
besoins difféerents, plutdt que d'exiger que les enfants ayant des besoins de soutien particulier s'ladaptent
aux exigences du milieu (Chang et coll,, 2005; Odom et coll,, 2011). Plusieurs initiatives visant a ameéliorer le
developpement professionnel ont été documentées dans la littérature. Une recension des écrits realisee
par Lemire et Dionne et présentee dans le cadre du congres de 'Acfas 2022 faisait ressortir quatre modeles
formels de développement professionnel pour soutenir le déeveloppement des pratiques inclusives (Lemire
et Dionne, 2022). Trois de ces modeles, soit Partnership in Early Education (Cummings et coll,, 2015), Lesson
Study model (Petersson Bloom, 2021) et Enseigne-moi comme je suis (Ring et coll,, 2019), se concentrent
surtout sur le transfert de connaissances par des formations suivies de discussions en groupe (en présentiel
ou en virtuel avec une communauté de pratique). Dans le quatrieme modele, la conception de la formation
est centree sur lapprenant. Le formateur adopte ainsi une approche plus collaborative en s'appuyant sur
les besoins des apprenants pour selectionner le sujet, le contenu et les méethodes de développement
professionnel (Ozsirkinti et Akay, 2019).

Il est intéressant de noter que de récentes données québécoises soulignent que le personnel des SGEE
considére que le savoir nécessaire pour mettre en place des pratiques inclusives s'acquiert principalement
au contact de collegues (St-Louis et coll, 2021). Diailleurs, un sondage effectué par la Table de
concertation pour lintégration en service de garde des enfants ayant une déficience en 2020 rapporte
que «le personnel éducateur mentionne que le coaching avec un accompagnement personnalisé est la
mesure qui les inciterait le plus a accueillir des enfants ayant des besoins de soutien particulier (64 %;
45 personnes) » (St-Louis et coll, 2021). Cet accompagnement peut étre fait par différentes personnes, tant
par des gestionnaires de milieux de garde (ex. : directeur adjoint a la pedagogie), du personnel du SGEE (ex. :
conseiller pedagogique, eéducatrice specialisee) ou des professionnels externes (ex. : education spécialisee,
psychoéducation, orthophonie, ergothérapie, travail social) (Pratte et coll., en rédaction). A titre d'exemple,
un programme de formation continue intitulé Leadership for Inclusion propose un accompagnement offert
par des tuteurs experts en présentiel et en virtuel. Les résultats révelent un taux de satisfaction tres éleve
chez les participants quant au sentiment de compétence pour assumer un leadership en lien avec le
développement d'une culture inclusive (94 %), de pratiques inclusives (88 %) et d'une pedagogie inclusive
(90%). Alors qu'ils etaient 17 % a ne pas se sentir competents pour mettre en place des pratiques inclusives
avant le programme, ce taux n'était plus qu'a 1% apres le programme. Et lorsqu'ils ont été interrogés sur
['utilité percue des différentes composantes du programme de formation continue, les participants ont
indiqué que les sessions individuelles et les visites de mentorat étaient, selon eux, les composantes les plus
utiles, suivies des sessions d'information asynchrone (Breen et coll,, 2018). Plus prés de nous, un programme
québécois a été créé pour soutenir les éducatrices en SGEE qui integrent un enfant avec un TSA et des
dificultées de modulation sensorielle influant sur sa participation. Une étude de cas multiples a montre
la faisabilité et l'acceptabilité de lintervention, qui comprend cing capsules vidéeo accessibles en ligne



(Communautes inclusives, 2022) et trois a cing rencontres d'accompagnement avec un ergothérapeute
au cours desquelles l'ergothérapeute se déeplacait dans le local de l'éducatrice et, au besoin, faisait du
modeling (Chrétien-Vincent et coll, 2022). En genéral, les educatrices ont apprecie le soutien offert. Elles
ont unanimement rapporté que l'accompagnement fourni par l'ergothérapeute était complémentaire et
necessaire aux capsules en ligne. Particulierement, les interactions avec l'ergothérapeute ont permis de
valider ce qu'ils essayaient, ce qui les securisait grandement. Par exemple, une educatrice a expliquée ceci :
«Le fait que je savais qulelle] etait la, puis que jallais revoir [l'ergothérapeutel, ca me donnait confiance a
des fois oser ou a elargir plus loin mes possibilités.. » (Chretien-Vincent et coll,, 2022, p. 20). Le modeling était
aussi significatif pour celles qui l'avaient accepté, alors que celles qui lont refuse ont dit lavoir regrette lors de
l'entrevue finale. En bref, les résultats montrent que la combinaison de plusieurs méthodes de developpement
des capacités, y compris notamment un accompagnement personnalisé, permet de repondre aux besoins
varies (Chretien-Vincent et coll, 2022).
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