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Ce document presente les faits saillants du rapport Tout-petits ayant besoin de soutien
particulier : Comment favoriser leur plein potentiel ? Produit par 'Observatoire des tout-petits,
ce rapport s'intéresse aux enfants qui présentent une difficulté dans leur développement,
diagnostiquée ou non, ou une incapacité pouvant entrainer une situation de handicap pour
lesquels un soutien ou des interventions supplémentaires sont requis afin de s'assurer
qu'ils atteignent leur plein potentiel.

Ony présente, notamment, les obstacles qu'ils rencontrent pour obtenir, au moment opportun,
les services et le soutien dont ils ont besoin, ainsi que les conséquences de ce manque
d'accés. Finalement, a titre d'inspiration, des pistes de solutions sont abordées, pour utiliser
les leviers collectifs dont nous disposons pour faire en sorte que les droits des tout-petits
ayant besoin de soutien particulier soient respectés et qu'ils puissent profiter des opportunités
de se développer et d'apprendre.

[Linclusion] embrasse une vision
<< de la diversité, non pas comme

un probléme a résoudre, mais comme

un levier pour une justice sociale

et l'équité. C’est une reconnaissance
des droits humains fondamentaux

et un véhicule pour lutter contre
les inégalites. >>

— Pour une inclusion dans l'éducation des la petite
enfance : de l'engagement a l'action, UNESCO* © Jean-Paul Eid 2023

Le rapport complet est disponible sur le site Internet de l'Observatoire des tout-petits a 'adresse :

tout-petits.org/besoin-soutien-particulier


http://tout-petits.org/besoin-soutien-particulier
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Pour une sociéteé inclusive

Une société inclusive, quel que soit le milieu, encourage la pleine participation sociale de tous ainsi
qu'une valorisation de la diversité. Dans le cadre de la reussite educative, elle favorise également
les apprentissages des enfants dont le développement ne se déroule pas comme celui de
lensemble des enfants de leur age et qui ont besoin de soutien particulier. La véritable inclusion
est plus que la simple présence de 'enfant dans un milieu. Elle implique la participation active
et réelle de chaque enfant a la vie quotidienne, en compagnie des autres enfants. La fagcon dont
cela se produit est différente pour chaque enfant selon ses capacités et ses besoins.

Un tout-petit qui vit une expérience inclusive-...

a acceés a des moments

est en relation et a des de vie, a du matérielet a
interactions avec les autres d'eS lieux vagriés et polyvalents
enfants et les adultes. répondant a ses besoins,

champs d’intérét et désirs.

s'engage dans des expériences
significatives qui mobilisent
son potentiel et favorisent

son développement global.




Accueillir la difféerence

La petite enfance est un moment privilégié pour apprivoiser la difference. En effet, la science

a demontré linfluence positive d'étre exposé a la difference a un tout jeune age. Au sein d'un
groupe, les autres enfants apprendront la collaboration, l'entraide et lempathie. En offrant leur
aide, ils développeront leur sentiment de compétence et de fierté?, tout en favorisant leurs
apprentissages. De plus, au contact des autres enfants, le tout-petit ayant besoin de soutien
particulier fait des pas de géant. Méme s'il ne participe pas toujours exactement comme

les autres a certaines activites, il voit, il entend, il ressent et il apprend*.

Malheureusement, les conditions favorables
a linclusion ne sont pas nécessairement
optimales dans les milieux fréquentés par les
tout-petits ayant besoin de soutien particulier,
notamment les milieux éducatifs en petite
enfance et la maternelle. Les témoignages de suivre les amis, dans un

de parents et des divers intervenants mettent contexte avec d'autres enfants

en relief le fait que méme si les besoins des qui ont des capacités au-dela >>
enfants sont variés, les défis de ces familles des siennes. C'est énorme.

sont semblables. Or, pour TOUS les enfants,
la petite enfance est un moment crucial pour
leur développement et leurs apprentissages,
a court, moyen et long terme.

Elle n’a jamais fait d’aussi gros
progres que lorsqu’elle essaie

— Mére d'Olive, 4 ans®

En effet, au cours des premiéres années de la vie d'un enfant, le cerveau se développe
extrémement rapidement et est beaucoup plus réceptif aux stimulations®. Ce qui s'y passe

peut entrainer des répercussions importantes sur leur développement, leur santé, leur réussite
eéducative et leur parcours de vie, d'ou l'importance de mettre en place les conditions favorables
a leur développement dans les milieux qu'ils fréquentent.



Elle a des amis qu’elle adore. C’'est magique
de les voir ensemble. Il y a une petite danse

qui se fait dans la cour avec sa marchette.
Les enfants savent comment éviter les roues
et courir autour d’elle, je n'avais jamais vu ¢a! ))

— Mére d'Olive, 4 ans’

© Jean-Paul Eid 2023

Linclusion est fondée sur des principes d'égalité des droits. On reconnait que TOUS
les enfants peuvent vivre leur vie d'enfant en socialisant, en jouant avec les autres
et en participant a des activités, peu importe les différences observées dans leur
comportement, leur fonctionnement ou leurs apprentissages.



Respecter les droits des enfants

Les chartes des droits et libertés, internationales, canadienne et québécoise, nous rappellent le
droit des enfants d'accéder aux conditions qui leur permettent de se sentir inclus dans la société
et d'aborder avec confiance les differentes étapes de leur vie et devenir des citoyens a part entiere.

=/
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La Convention relative aux droits de 'enfant des Nations unies, \\
dont le Canada est signataire, precise que l'Etat doit s’assurer que les enfants ont
acces aux soins et aux services leur permettant de s'intégrer socialement et de
s'épanouir personnellement et que
les enfants ayant un handicap doivent mener une vie pleine et décente, dans
des conditions qui garantissent leur dignité, favorisent leur autonomie et facilitent
leur participation active a la vie collective®.

La Charte québécoise des droits et libertés de la personne stipule que:
«Toute personne a droit a la reconnaissance et a l'exercice, en pleine égalité,
des droits et libertés de la personne, sans distinction, exclusion ou préférence®. »
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Qui sont Les
tout-petits ayant
besoin de soutien
particulier?
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Des définitions et
des criteres variables

ILn'y a pas de définition universelle pour l'expression « enfants ayant besoin

de soutien particulier ». Selon le contexte et les organisations, ces enfants présentent
des caractéristiques variées. D'autres termes sont également utilisés : enfant
handicapé, avec un handicap, avec des difficultés de développement, en difficulté
d'adaptation ou d'apprentissage, etc.

ILn'est donc pas facile d'avoir un portrait juste du nombre de tout-petits ayant besoin
de soutien particulier au Québec puisque les statistiques different selon la définition
et les critéres utilisés. Chaque statistique présentée ci-apres témoigne donc

d'une des nombreuses facettes de la réalitée des tout-petits ayant besoin de soutien
particulier au Québec.
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Tout-petits avec un probléme de santé
ou un trouble du développement

eoviron 12 % sge péscota s un prosi
nviron O des enfants d’age préscolaire ont au moins un probléme

de santé ou un trouble de développement qui a été détecté par un professionnel

de la santé (certains enfants pouvant en avoir plus d’un), selon UEnquéte québécoise
sur U'accessibilité et U'utilisation des services de garde 2021°,

Proportions d'enfants d’age préscolaire chez qui un professionnel de la santé
a détecté différents problémes de santé ou troubles du développement et
au moins un probléme de santé ou trouble du développement, Québec, 2021

Incapacité, déficience ou handicap physique %]
Probléme de santé chronique

Hyperactivité, trouble de l'attention (TDAH, TDA)
Trouble du spectre de l'autisme (TSA)

Retard de développement (langagier, moteur ou global)

Au moins un probléme de santé ou
un trouble de développement détecté

Note : Certains enfants peuvent avoir plus d'un probléeme de santé ou trouble de développement.
Source : Institut de la statistique du Quebec, Enquéte quebécoise sur laccessibilite et l'utilisation des services de garde 2021

Les données présentées a la page précédente sont issues de réponses fournies par les parents.
Ces proportions nous informent sur les tout-petits chez qui un professionnel a détecté au
moins un probléme de santé ou un trouble de développement, mais cela ne signifie pas qu'ils
ont tous besoin de soutien particulier. Par exemple, un enfant qui a recu un diagnostic
d'asthme n'aura pas besoin de soutien supplémentaire.

12



Tout-petits qui bénéficient du
ip% Supplément pour enfant handicapé

Le Supplément pour enfant handicapé (SEH) est une aide financiére du gouvernement du Québec
pour soutenir les familles avec un enfant dont «la déficience ou le trouble des fonctions mentales
le limite de fagon importante dans la réalisation de ses habitudes de vie pendant une période
prévisible d'au moins un an'».

6 323 .ntsacoasans 12,3 cntants pour

ont recu le Supplément = 1 000 enfants agés de O a 5 ans
pour enfant handicapé, dans la population’?.
en date de décembre 2021

Parmi ces enfants, moins de 1 sur 10 (9,4 %) avait des incapacités plus importantes
ou nécessitait des soins médicaux complexes a domicile et recevait un soutien
financier additionnel, le Supplément pour enfant handicapé nécessitant des soins
exceptionnels (SEHNSE)".

Pour obtenir cette aide financiére, les parents doivent fournir un document signé par

un professionnel de la santé qui atteste le diagnostic ou les difficultés de l'enfant. Ainsi,

les familles qui, pour des raisons diverses”, n'ont pu remplir cette condition sont exclues
de cette statistique. C'est le cas pour la plupart des données axées sur le financement
recu. Pourtant, ces familles peuvent tout de méme avoir besoin de ce soutien financier,
que ce soit pour l'achat de matériel spécialisé ou pour compenser la perte de salaire
causee par les nombreux rendez-vous, par exemple.

" Pour en savoir plus sur ces raisons, consulter la page 20.
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@ Tout-petits qui bénéficient de l'Allocation
pour l'intégration en service de garde

L'Allocation pour Lintégration en service de garde (AISG)" est un soutien financier pour les services
de garde educatifs subventionnés qui vise a favoriser le développement global et a amener
progressivement l'enfant a s'adapter a la vie en groupe!®. Lenfant doit avoir « une déficience
entrainant une incapacité significative et persistante et [étrel susceptible de rencontrer des
obstacles dans son intégration en service de garde’>>. Une incapacité significative et persistante
est alors définie ainsi : reduction appreciable de la capacité a fonctionner sur le plan physique

ou mental dont on ne peut prévoir la disparition?®,

11 270 enfants 4 % des tout-petits en services

ont bénéficié de U'AIEH dans — de garde éducatifs subventionnés.
un service de garde éducatif Cette proportion a doublé de 2008-2009
subventionné en 2019-2020%, a4 2019-2020, passant de 2 % a 4 %',

Parmi ces enfants, 6,3 % avaient des incapacités graves et avaient bénéficié d’'une aide
financiére additionnelle, la Mesure exceptionnelle de soutien a Uintégration dans les services
de garde pour les enfants handicapés ayant d'importants besoins** (MES), en 2019-2020%,

Une demande pour obtenir 'AIEH nécessite un rapport émis par un professionnel qui
confirme le diagnostic ou les difficultés de l'enfant. A cause d'obstacles variés™*, ce rapport
est parfois difficile a obtenir. Ainsi, tout comme pour les données concernant le financement
accorde aux familles, les enfants dont les parents n'ont pu obtenir ce rapport sont exclus
de cette statistique.

* Le nom de cette mesure a été modifié en 2023. Lorsque des données concernant cette mesure seront présentées, nous utiliserons
le nom mentionné dans la référence consultee, soit lAllocation pour lintégration d'un enfant handicapé en service de garde (AIEH).

" Le nom de la mesure a été modifie en 2023. Toutefois, par souci de coherence, nous utilisons le nom mentionné dans la référence consultée

" Pour en savoir plus, consulter la page 20.

14



=71 Eléves en situation de handicap ou qui éprouvent
",, des difficultés d'adaptation a la maternelle

Certains tout-petits qui fréquentent la maternelle sont en situation de handicap ou éprouvent

des difficultés d'adaptation. Dans le systéme scolaire, on désigne ces éléves par l'acronyme EHDA".
Cette catégorisation administrative des enfants détermine le financement accordé pour leur offrir
des services de soutien.

* On voit plus frequemment lacronyme EHDAA, qui signifie «éleves handicapés ou en difficulté d'adaptation ou d'apprentissage ».
Toutefois, les éleves de maternelle ne recoivent pas de code en lien avec des difficultés d'apprentissage. Dans le cadre de ce rapport,
nous utilisons le vocabulaire employé dans la référence consultée.

4 888 tout-petits de la maternelle — 5, 8 % des enfants

5 ans étaient considérés comme des éléves - de la maternelle 5 ans
handicapés ou en difficulté d’adaptation (EHDA) dans le réseau public?.
en 2016-2017.

Plusieurs enfants de maternelle qui ne sont pas considérés comme des éléves en situation
de handicap ou en difficulté d'adaptation (EHDA) ont de la difficulté a fonctionner a l'école,
selon le personnel enseignant. Ces enfants ne sont pas comptabilisés dans la donnée
présentée. LEnquéte québécoise sur le développement des enfants a la maternelle 2017
(EQDEM ) indique que ce serait le cas pour 1 éléve sur 10 (10,8 %) qui fréquente

une classe ordinaire?’. Selon les directions d'école, il serait possible qu'en l'absence

de cette reconnaissance formelle de leur besoin de soutien particulier, aucune ressource
supplémentaire ne leur soit offerte.
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Tout-petits qui recoivent des services
d'un centre de réadaptation

Les enfants avec un trouble identifie sur le plan langagier, moteur, auditif ou visuel peuvent avoir
acces a des services specialisés en réadaptation physique.

£n2020-2021, LO 760 entants - eien2,D %

de O a 4 ans ont recu des services d’'un centre - des tout-petits de
de réadaptation en déficience physique ce groupe d’age??.

Les enfants diagnostiqués ou pour lesquels on suspecte, par exemple, un trouble du spectre

de l'autisme, un retard global de développement ou une déficience intellectuelle peuvent recevoir
des services spécialisés dans un centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en trouble
du spectre de l'autisme.

En 2020-2021, 4 305 enfants de environ 1 %

0 a 4 ans ont recu les services d’'un centre — des tout-petits de
de réadaptation en déficience intellectuelle ce groupe d'age?.
et en trouble du spectre de l'autisme

Ces donneées représentent les enfants qui ont franchi les differentes étapes qui les ont
menés vers les ressources spécialisées appropriées. Les enfants qui attendent pour
un dépistage ou pour des services spécialisés ne sont donc pas comptabilisés dans
ces statistiques.
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La définition retenue

Les données précedentes démontrent que, souvent, des enfants qui auraient besoin de soutien
particulier ne sont pas représentés dans les statistiques. Afin de mettre les besoins des tout-petits
au coeur des réflexions, nous avons donc inclus les enfants avec et sans diagnostic dans la définition

utilisée dans ce rapport.

Dans les pages suivantes, les enfants ayant besoin de soutien particulier sont
des enfants agésde Oa5ans:

> pour lesquels un soutien ou des interventions supplémentaires sont requis
afin de s'assurer qu'ils atteignent leur plein potentiel

ET

> qui présentent une difficulté dans leur développement, diagnostiquée ou
non, ou une incapacité pouvant entrainer une situation de handicap

Exemples de conditions qui peuvent faire en sorte qu'un enfant peut avoir besoin
de soutien particulier :

> Difficultés plus ou moins séveres de développement sur le plan intellectuel
ou cognitif, de la motricité, du langage, de la socialisation, de la régulation
des émotions, du comportement, etc.

> Déficiences auditives ou visuelles, paralysie cérébrale, trouble du spectre
de l'autisme

> Problemes de santé chroniques : fibrose kystique, probleme cardiaque, etc.

> Etc.

17
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L'approche centrée
sur le diagnostic

Actuellement, le diagnostic ou l'évaluation
des difficultés de l'enfant est central

pour l'obtention d'une aide financiére
gouvernementale. C'est aussi la base

a partir de laquelle les services auxquels
aura droit le tout-petit sont déterminés.
Pourtant, ces services devraient dépendre
des besoins de l'enfant plutét que

de son diagnostic®‘. En effet, méme si
deux enfants ont le méme diagnostic,
leurs besoins peuvent varier, tout comme
les mesures a mettre en place pour

les soutenir dans leur développement.

<< Des fois, on va poser le diagnostic
a un enfant avec un trouble du spectre

de l'autisme qui est capable de fonctionner,
puis il va y avoir une batterie de services
pour lui. Mais de l'autre coté, il y a un enfant
qui est bien plus dysfonctionnel, mais
celui-la, parce qu’on ne pose
pas de diagnostic, il n’aura rien [..I.
C'est triste [..] que la pierre angulaire
soit toujours le diagnostic. >>

— Témoignage d’un clinicien®

De plus en plus de données soutiennent 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 en fonction d'un diagnostic ou de difficultés documentées par une évaluation formelle.
Ainsi, un large eéventail de la littérature a notamment documenté les effets positifs d'offrir

des interventions precoces pour les jeunes enfants ayant une suspicion de trouble du spectre
de l'autisme, sans attendre lidentification précise du diagnostic?.

Une approche globale avec une évaluation des besoins, des capacités de l'enfant et des
compétences du milieu permettrait de maximiser leur participation et leur développement
global durant leurs premiéres années de vie?.
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Obtenir un diagnostic ou faire documenter les difficultés de l'enfant par un
professionnel de la santé n'est pas toujours possible, et ce, pour diverses raisons :

> Lediagnostic ou la documentation des difficultés peut étre long a obtenir a cause
des délais et des listes d'attente ou de la nécessité de plusieurs rencontres pour
déterminer le diagnostic, par exemple.

> Pour l'Allocation pour l'intégration en service de garde éducatif (AISG), la
persistance des difficultés doit étre confirmée, mais leur évolution est parfois
difficile a prévoir, comme dans le cas des difficultés de langage.

> Certains troubles exigent plus de prudence dans l'établissement du diagnostic en
raison du jeune age des enfants, comme dans le cas du trouble développemental
du langage, du trouble du spectre de l'autisme ou du déficit de L'attention, etc.?,

> Les enfants sans médecin de famille ou pédiatre n'arrivent pas a obtenir la
référence médicale exigée pour accéder au professionnel de la santé qui serait
en mesure de poser le diagnostic ou de fournir l'attestation®.

Dans ces situations :

> Les enfants sont privés du soutien adapte auxquels ils auraient droit et qui est
essentiel pour leur développement dans la petite enfance®.

> Les parents peuvent se sentir obligés, pour le bien de leur tout-petit, de payer
des centaines de dollars pour consulter en services privés afin d'obtenir les
documents requis.

20




L'acces aux services

@ L'accés aux services de garde éducatifs

ILn'y a pas de données spécifiant le nombre d'enfants ayant besoin de soutien particulier en attente
d'une place en services de garde éducatifs. Toutefois, le Vérificateur général mentionnait que le fait
qu'un enfant ait besoin de soutien particulier rend l'accés encore plus difficile. Le taux de placement
en services de garde éducatifs a l'enfance était de :

73 % 83 %

besoin de soutien particulier sans besoin
de soutien particulier!

* Guichet unique d'acces aux places en service de garde au Québec.

=/
=
La Loi sur les services de garde éducatifs a l'enfance vise a « promouvoir la qualité \\
des services de garde éducatifs destinés aux enfants avant leur admission a l'école
en vue d'assurer la santé, la sécurité, le développement, la réussite éducative, le bien-étre
et l'égalité des chances des enfants qui recoivent ces services, notamment ceux
qui présentent des besoins particuliers [..13%>.

Le plan d'action gouvernemental du Grand chantier pour les familles vise notamment

la création de places en services de garde éducatifs. Le Vérificateur général rappelle que

la qualité doit étre au rendez-vous car elle «peut permettre d'éviter des dépenses en aval,
dans le systéme d'éducation, pour faire face aux problématiques associées aux difficultés
d'adaptation et d'apprentissage®:».

21



NoAH

Noah & une paralysie qui toucheson cbté Ses parents sont inscrits & la Place 0-5 s ont essuyé plusieurs refus. Les services de garde
gauche. Il se déplace avec difficulté. pour trouver un service de garde. mentionnaient qu'ils n'étaient pas en mesure
Ils ont précisé que Noah était un de répondre adégquatement aux besoins de Noah.

« enfant a besoing particuliers ».

(=l S L AVEr
[ O wsesimn -
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La mére de Neah n'a donc pu retourner au travail a la suite du congé Noah avait plus de 3 ans quand il a eu une place
parental. Aprés un an, c'est le pére de Noah qui a pris congé et sa mere dans un service de garde non subventionné.
a recommencé a travailler. Leurs revenus ont beaucoup baisse. - g

Son pére s'est rendu souvent sur place pour mortrer comment
appliguer les conseils de orthophoniste et de Uergothérapeute.

A cause des nombretix suivis pour Noah,
son pére est retourné travailler & temps partiel.

22
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L'acces aux services du réseau de la santé
et des services sociaux

Complexité du réseau

Les parents décrivent leur expérience pour obtenir des services du réseau de la santé

et des services sociaux comme un « parcours du combattant®+. Ils se sentent démunis

et laissés a eux-mémes. On observe une grande variabilitée dans l'organisation des services

au Québec, mais il n'en demeure pas moins que le réseau de la santé et des services sociaux
est complexe. Les parents déplorent notamment le manque d'informations en ce qui concerne :

> les étapes a venir
les lieux ou seront dispenses les services

>
> les intervenants qui devront étre rencontrés
> les procédures a suivre pour accéder aux services®

Tu as eu un suivi avec un spécialiste.

Lui, il s’arréte la. Ca se termine.

Mais toi, tu ne sais pas apres, c'est quoi
la suite. Dong, il faut que toi-méme

tu déclenches la suite : Ok, maintenant,
j'aivu l'ergo, c’est quoi la suite des choses ?
Qu'est-ce qu'on fait ? C’'est comme

une bataille constante de se dire:

[...] il faut que j'aille chercher de l'aide,
mais je ne sais pas ou, c'est quoi

la suitedes événements. >>

— Témoignage d'un parent*®
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Délais d'attente

Les déelais d'attente varient selon plusieurs facteurs, comme le domaine de developpement touche

et le CISSS ou le CIUSSS d'appartenance de l'enfant.

En 2020-2021, les plus longs délais d'attente pour un premier service spécialisé concernaient
la déficience intellectuelle, le trouble du spectre de l'autisme et les troubles du langage®.
Par ailleurs, plus la situation du tout-petit est complexe, plus les délais s'allongent.

2 1 J 3 % des jeunes enfants

n’avaient pas bénéficié de services déficience physique ou en
déficience intellectuelle et trouble du spectre de U'autisme

LInstitut national d'excellence en santé et en services sociaux rapporte qu'il peut s’écouler
plusieurs mois, voire des années, avant que l'enfant recoive l'ensemble des services
requis®°. Sachant qu'intervenir tét est primordial pour le développement de l'enfant,

la situation est préoccupante.

24
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Recours au privé

Des parents, inquiets des délais d'attente et des difficultés d'accés dans le réseau public,
se tournent vers le privé pour obtenir des services professionnels.

40 % des parents participant 42 % des parents d’enfants

en milieu scolaire, qui ont répondu
a l'appel a témoignage

obtenir le rapport requis services professionnels
Allocation pour

Uintégration d’un enfant handicapé en &

service de garde’ ~e

Le recours aux services privés a des répercussions sur la situation financiere des familles.
La coordination entre les professionnels en pratique privee et les partenaires du réseau de la santé
et des services sociaux, des milieux de garde éducatifs et scolaires s'avere également complexe.

Les familles qui n'ont pas les ressources financiéres pour recourir aux services privés
font face a une double iniquité : non seulement elles n'ont pas acces a des services
publics en temps opportun, mais elles n'ont pas les moyens de recourir aux services prives,
qui sont la seule solution de rechange.

Le nom de cette mesure a été modifieé en 2023. Toutefois, par souci de cohérence, nous utilisons le nom mentionné dans la référence consultée.
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ROSA

Rosa a 3 ans. Ses parents se questionnent,
car elle dit peu de mots et ne fait pas de phrases.
2
-

Lattente pour des services spécialisés en réadaptation
est de plusieurs mois. Rosa a presque 4% ans maintenant.

[SALLE DATIENTE]

e i

On dit aux parents qu'elle pourra recevoir des services de Uécole

ot elle ira a la maternelle. Uintervenant scolaire travaille dans

plusieurs écoles. Le temps qu'il en fasse la tournée, les interventions

auprés de Rosa commenceront aprés Noél.

Ils inscrivent Rosa
au programme Agir tét.

& mois plus tard,

les évaluations confirment
que Rosa a un trouble

du langage.

Les services sont disponibles pour les enfants de 0 & 5 ans.
Rosa ne pourra étre vue que 3 fois au centre de réadaptation.

Ses parents s'inquiétent. Rosa socialise peu en raison
de ses difficultés. lls craignent aussi qu'elle accumule
du retard dans son parcours scolaire.

26
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Le programme Agir tot

Le programme Agir tot s'adresse aux enfants de O a 5 ans et a leur famille. Il s'est implanté

de facon graduelle dans les CISSS ou CIUSSS a partir de 2019. Le programme vise a :

> deétecter le plus tét possible les écarts potentiels de développement de l'enfant par rapport
au développement d'enfants du méme groupe d'age

> établir un portrait global du développement de l'enfant, préciser les indices de difficultés
et l'orienter rapidement vers les bons services

> offrir des services qui repondent aux besoins de l'enfant et de sa famille*

14 535 enfants ont complété leur dépistage

43 7 583 enfants

44

Le programme est accueilli de fagon positive et renforce limportance d'intervenir préecocement
dans la vie des enfants qui présentent des difficultés ou des retards de développement®.

Le programme est prometteur, mais les conditions pour son déploiement optimal ne sont

pas en place partout au Québec. Selon les témoignages de gestionnaires du réseau de la

santé, laugmentation des dépistages pourrait créer un goulot d'étranglement pour accéder aux
services spécialisés*, C'est le cas dans certaines régions. Par exemple, l'étude régionale PASSAGE
démontre que le temps d'attente pour le dépistage augmente constamment depuis l'implantation
du programme Agir tét. De plus, 6 mois et 12 mois apres le dépistage, une grande part des familles
n'avaient toujours pas recu les services vers lesquels elles avaient éte orientées?.

Dans cette perspective, et selon les régions, les enjeux concernant l'accés au réseau de

la santé et des services sociaux mentionnés précédemment peuvent donc aussi s'appliquer
au programme Agir tot. Une évaluation compléte du programme permettra de constater

ce qu'ilen est.
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Le financement

@ Insuffisance de financement pour les services de garde

Selon LEnquéte provinciale sur les pratiques inclusives en milieux de garde, 'Allocation pour
Lintégration d'un enfant handicapé (AIEH)" ne permet pas de couvrir lensemble des besoins
pour linclusion des tout-petits.

43 % des gestionnaires sondés 2 O O/O des gestionnaires sondés

considérent que les montants ont réduit le temps de fréquentation
recus sont insuffisants pour soutenir des enfants concernés par manque
les besoins des tout-petits. de ressources humaines*®.

©Jean-Paul Eid 2023

* Le nom de cette mesure a été modifieé en 2023. Toutefois, par souci de cohérence, nous utilisons le nom mentionné dans la référence consultée.
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La Loi sur linstruction publique garantit 'acces aux services éducatifs \\
complémentaires que requiert la situation de l'éleve. Il peut s'agir, par exemple, de

services d'orthopédagogie, d'éducation spécialisée, de psychoéducation, d'orthophonie

ou de psychologie®.

Les services complémentaires sont destinés aux éléves qui ne peuvent progresser avec uniquement
l'enseignement universel prodiguée a l'école. Actuellement, ces services sont limités par le
financement du ministére de ['Education. En effet, le budget global n'est pas arrimé avec les besoins
réels et les ressources nécessaires pour y repondre®°. Des enfants ayant des difficultés reconnues
se retrouvent ainsi sans services.

16,6 %

aucun service il

Selon le rapport spécial du Protecteur du citoyen :

> «l[lly al un risque important de non-respect des droits des éléves aux services
éducatifs qui leur sont nécessaires.

> Siles services sont offerts “selon ce qui est possible” plutot que “selon ce qui est
nécessaire”, certains éléves ne font pas les progrés qu’ils pourraient faire alors
qu'ils attendent leur tour.

> Le mode de financement de ces services doit étre revu, recentré
sur les besoins des eléves, et débarrassé des disparités de services qu'il entretient®2, »
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)
Lourdeur administrative

Le processus de demande d'aide financiére est lourd pour les parents et les services de garde
éducatifs et occasionne de nombreux délais pendant lesquels l'enfant ne recoit pas tout le
soutien nécessaire®s,

Eléments qui contribuent a la lourdeur administrative pour les parents et/ou les services
de garde éducatifs :

>

>

>

Les informations sur les aides financiéres disponibles pour les familles ne sont pas centralisees
ILn'y a pas d'arrimages entre les programmes d'aide financiere®,
La complétion des formulaires est fastidieuse et complexe®.

De nombreux documents complémentaires sont exigés et impliquent la participation
de professionnels de la santé qui sont difficiles d'acces et qui ont peu de temps pour
ces taches administratives®®.

Certaines demandes doivent étre faites annuellement, en fournissant de nouveau
tous les documents, méme si la situation de l'enfant demeure inchangée.

La lourdeur administrative fait en sorte que des services de garde educatifs renoncent a faire des
demandes pour la Mesure exceptionnelle de soutien (MES) destinée aux enfants avec de grands
besoins. Parmi les raisons évoquées, on trouve :

>

>

>

le temps requis pour la préparation de la demande (21%)
la difficulté d'acceés aux professionnels de l'externe (17 %)

la complexité de la demande (17 %)%’
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La situation des organismes communautaires

De nombreux organismes communautaires jouent un role important dans la vie des
parents avec des enfants ayant besoin de soutien particulier. Leur contribution est de
plusieurs ordres : information, répit, activités, accompagnement, etc. Selon un rapport de
recherche publie en 2020, et portant sur les organismes communautaires qui soutiennent
le bien-étre des tout-petits, le financement de ces organismes ne leur permet pas

de jouer pleinement leur role de promotion du bien-étre des enfants, de soutien

a leurs parents et de prévention des difficultés dans U'exercice de la parentalité®,

Le sous-financement crée des problemes concrets pour ces organismes, tels qu'une
diminution des activités, de mauvaises conditions de travail, une réduction des heures
d'ouverture, des mises a pied temporaires ou permanentes, des fermetures temporaires
ou définitives, etc.%.

Toutefois, le Plan d'action gouvernemental
en action communautaire 2022-2027
prevoit laugmentation du financement
gouvernemental en appui a la mission
globale des organismes communautaires,
dont ceux qui soutiennent les familles
avec un enfant ayant besoin de soutien
particulier®®. De plus, en avril 2022, le
gouvernement a annoncé une bonification
des services de répit pour les personnes
vivant avec un handicap et leur famille.
Ces apports sont bien accueillis, mais

les besoins de soutien des familles
demeurent grands et les ressources
communautaires insuffisantes®’.
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Le soutien aux services
de garde éducatifs

@ Soutien professionnel insuffisant

Le soutien disponible est variable selon les régions du Québec. Toutefois, les services
de professionnels en place ne répondent pas a l'ensemble des besoins :

Selon le Portrait des services de soutien Selon I'Enquéte sur l'expérience des éducatrices
en services de garde éducatifs a l'enfance : et responsables en milieu familial sur l'accueil
: et 'accompagnement des enfants vulnérables
9 1 0/ © enservice de garde éducatif a 'enfance :
O des gestionnaires de g
services de garde éducatifs sondés ; Seul . 2 2 %
.. . - . : eulemen
disaient avoir des besoins de soutien : . 2 6 (y
. du personnel éducateur et o

par des professionnels non comblés
des responsables d’un service

. de garde éducatif en milieu familial
................................................................... disent pouvoir collaborer avec des
o professionnels externes lorsqu’ils
57 /O des professionnels dont :  ont besoin de soutien en lien avec
les services étaient répertoriés dans le développement d’un enfant®.

le Portrait des services de soutien en

dans leur milieu®,

services de garde éducatifs a l'enfance
donnaient moins d'une heure de
service par semaine®,
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”Ai . Formation qui donne peu de place a l'approche inclusive

La formation initiale et continue du personnel éducateur et des enseignants a eté désignée comme
un élément clé pour favoriser l'adoption d’'une approche inclusive en services de garde éducatifs
a l'enfance et a la maternelle®.

52 %
O du personnel éducateur sondé pas

suffisamment préparé 66

Pour le personnel enseignant, ce manque de formation initiale ferait en sorte que certains
ne seraient pas suffisamment prépares pour soutenir les eleves en situation de handicap
ou ayant des difficultes®’.

) K La collaboration entre les acteurs et la continuité
Y entre les milieux

De nombreux déefis de collaboration et de continuite entre les milieux frequentes par les tout-petits
ayant besoin de soutien particulier sont soulevés, notamment lors du passage a l'école :

> La coordination entre les milieux scolaires et de garde et le réseau de la santé et des services
sociaux, ainsi qu'avec le secteur privé®s.

> Ladisponibilité des ressources et le temps requis pour la collaboration avec les partenaires®®

> Les modes de fonctionnement des établissements du réseau de la sante et des services
sociaux et les mécanismes de collaboration avec les partenaires intersectoriels peu définis
a l'exception des places reservées (« places-protocoles ») dans les services de garde eéducatifs’

> Laresponsabilite de faire le lien et de coordonner les services repose trop souvent sur les parents™
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e

Une collaboration élargie m

La collaboration avec les ressources a l'extérieur des réseaux habituels est aussi
souhaitée. Des professionnels de la santé ont nommeé la nécessité de bonifier et

d'arrimer davantage l'offre de service des différentes organisations qui composent le
réseau communautaire (p. ex., services de pédiatrie sociale, organismes pour les méres
monoparentales et immigrantes, bibliotheques, camp d'orthophonie sociale, associations)
avec celle des établissements du réseau de la santé et des services sociaux’.

Linclusion des tout-petits ayant besoin de soutien particulier nécessite une prise

en charge collective, un partage des responsabilités et une réponse appropriée

aux besoins des enfants. Il est important que les réles de chacun des partenaires
concernés soient reconnus afin d'établir un cadre de collaboration (partage d'informations,
de connaissances et d'outils, mécanismes de soutien intersectoriel)’.

De plus, des chercheurs soulignent qu'au Québec, les pratiques de collaboration entre

les milieux (services de garde éducatifs, services de santé, services sociaux, milieu scolaire,
etc.) lors des transitions sont encore difficiles a établir et peu adaptées aux besoins
complexes des enfants’,
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ORiS

Boris est autiste. Au CPE, il bénéficie de soutien spécialisé. Itira a la maternelle en classe ordinaire U'an prochain.

En janvier, ses parents
appellent le centre

de services scolaire
pour s'informer.

On leur dit qu'il est trop tét.
On les dirige vers le site Web
pour connaltre les étapes-clés.

Ils ont voulu réunir les intervenants du CPE, de l'école et ceux qui suivent Boris
en réadaptation pour qu'ils échangent et préparent larrivée de Boris a U'école.

Les intervenants n'ont pu se libérer, Les parents de Boris se sentent impuissants. Les connaissances
faute de temps pour ce type de rencontre. du CPE ne sercnt pas mises a profit pour son entrée a 'école.

I(s ont U'impression de repartir a zéro.
35
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Le developpement des
tout-petits est mis arisque

Des interventions précoces de qualité peuvent influencer de facon significative la vie des enfants
avec des difficultés de developpement’®. Malheureusement, les obstacles rencontres les privent de
ces interventions. La situation est d'autant plus préoccupante que ces dernieres peuvent permettre
de prévenir l'apparition de difficultés plus importantes et diminuer les répercussions sur le
fonctionnement et l'adaptation du tout-petit. Par exemple, un enfant qui éprouve des difficultés

de langage et qui ne peut pas consulter en orthophonie sera plus a risque de manifester des
problemes de comportement, de rendement scolaire et d'adaptation sociale, car le développement
du langage est primordial pour acquérir des habiletés sociales et pour l'apprentissage scolaire’.

< [L’'enfant] va rentrer dans la liste

( d’attente, ca peut prendre deux ans
avant qu’il ait des services en
deéficience du langage, en déficience
motrice ou en trouble du spectre de
Uautisme [..1. Alors il rentre a l'école et
il n’est malheureusement pas prét [.I.
C’est vraiment d’une tristesse...
ca vient me chercher. >>

— Témoignage d'un clinicien”

© Jean-Paul Eid 2023
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La santé physique et mentale
des parents est compromise

L'organisation de la vie quotidienne avec le tout-petit, les soins particuliers qu'il requiert, les
nombreuses demarches pour obtenir des services, les rendez-vous chez les spécialistes et les
soins aux autres enfants de la famille mobilisent le temps et l'énergie des parents. De plus, les
périodes d'attente pour accéder aux services sont décrites comme particulierement stressantes,
voire source de déetresse pour les parents’®. Or, de fagcon générale, les besoins psychosociaux des
parents sont peu considérés dans l'offre de services destinée aux familles avec un enfant ayant
besoin de soutien particulier’™.

Les parents ayant un enfant avec un probleme de santé ou de développement sont plus
susceptibles que les autres de percevoir leur état de santé comme moyen ou mauvais.

18,9 % cerpwortsmpantinontant 10,4 % s

avec un probléme de santé ou de développement : parents sans enfant avec
décrivent leur état de santé comme mauvais § un probléme identifié®°.
ou moyen, comparativement a: :

C'est avant tout le stress ressenti
et son intensité qui affecte les parents®.

<< Ily a beaucoup de rendez-vous
médicaux, beaucoup d’organisation

30 é 50 % des de calendrier, c’est clairement

parents d’enfant ayant un une PME qu’'on gére [...]. Ly a comme
trouble neurodéveloppemental une troisiéme vie parallele
présentent des signes d'un de rendez-vous, de suivi. >>
trouble de santé mentale — Témoignage d'un clinicien®

(épuisement, dépression, etc.)®,
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L'écart entre l'importance des difficultés vécues par les familles avec un enfant ayant
besoin de soutien particulier et le peu de services offerts, augmente la vulnérabilité de
ces ménages®‘. Les parents doivent endosser plusieurs roles : recherchiste pour trouver
l'information, coordonnateur entre les intervenants, plaideur pour faire respecter les
droits de son enfant, etc. Ce surplus de responsabilités, combiné au manque de soutien
et a la conciliation travail-famille nuit a leur santé physique et mentale. Ces enjeux
laissent également moins de place pour qu'ils puissent jouer pleinement leur role

le plus important, celui de parents.

La situation financiere
des familles est précarisée

La situation financiere des familles avec des tout-petits ayant besoin de soutien particulier est

modifiée de nombreuses manieres :

> Lerecours au privé pour des évaluations et autres
services peut gruger une part du budget familial.

> Le nombre d’heures travaillées par les parents est
souvent réduit en raison des nombreux rendez-vous,
des démarches auprés de diverses instances, etc.®,

> La condition du tout-petit peut entrainer des
dépenses, comme l'achat de matériel adapté
pour la maison ou le service de garde (chaise
de positionnement, jouets de stimulation, etc.)®é,

© Jean-Paul Eid 2023

39



L'ampleur des répercussions financieres serait influencée par Limportance des besoins de soutien
de lenfant.

Selon une enquéte canadienne, 3 O ) 4 % 8 J 6 % des familles

des familles ayant un enfant avec d'importants :  ayant un enfant avec
besoins de soutien auraient eu des problemes : des besoins de soutien
financiers dans la derniére année, particulier moins grands®’.

comparativement a:

De méme, la proportion de familles dont au moins un parent décide de rester a la maison est
également plus elevee parmi les familles ayant au moins un enfant avec un probleme de santé
ou de développement.

Selon 'EQEPE 2015, 14’ 6 % des familles 9, 8 O/O pour

ayant au moins un enfant avec un probléme de santé les familles n'ayant pas
ou de développement ont un parent qui est resté a la :  d’enfant avec un probléme
maison par choix, comparativement a: identifié®®,

La fragilisation de la situation financiere des familles avec un tout-petit ayant besoin
de soutien particulier est un dommage collatéral causé par les nombreux obstacles
rencontrés tout au long du parcours du tout-petit. Le poids économique est réel
pour les familles et contribue a la détérioration de la santé mentale des parents®.
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La littérature scientifique combinée a l'expérience terrain et aux enquétes aupres des parents,

du personnel des milieux de garde éducatifs, scolaires et du réseau de la santé et des services
sociaux présentent des pistes d'action pour mieux soutenir les tout-petits ayant besoin de soutien
particulier. Celles-ci illustrent les leviers collectifs dont nous disposons pour agir et faire en sorte
que les tout-petits ayant besoin de soutien particulier puissent développer leur plein potentiel,

a linstar de tous les enfants.

o

Adopter une approche
centrée sur les besoins

>

L'approche centrée sur les besoins est une invitation a porter un
regard positif sur le tout-petit, a faire la difference entre l'enfant
et ses comportements, a faciliter ses apprentissages pour qu'il vive
des réussites®. Elle favorise également linclusion harmonieuse
des enfants ayant besoin de soutien particulier en considérant
d'emblee qu'ils ont des capacités et qu'ils contribuent a la vie

du groupe, en services de garde éducatifs ou a l'école.

L'adoption de politiques publiques ou, a plus petite échelle,
d'une politique d'inclusion dans un milieu est une occasion

pour mettre de l'avant les valeurs de respect et de bienveillance
que sous-tendent l'inclusion et l'approche centrée sur les besoins,
tout en améliorant les pratiques inclusives dans les milieux®.,

42

Pour prendre connaissances d'exemples concrets d'initiatives en lien
avec chacune des pistes d'action ci-aprés, consultez la section 4 du rapport.
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https://tout-petits.org/fichiers/dossiers/besoin-soutien-particulier/initiatives-inspirantes.pdf

Soutenir les parents

Plusieurs barriéres rencontrées sont propres a la structure complexe de nos institutions
gouvernementales. Améliorer l'accés a l'information ou réduire le nombre de démarches,
par exemple, contribuerait a diminuer le stress et l'épuisement des parents®.

La présence d'un intervenant bien informé, autant en ce qui a trait au tout-petit et a sa famille
qu'aux ressources disponibles, peut apporter un soutien important aux parents®:, Cette
personne de liaison ou pivot permet aux parents de naviguer plus aisément dans le systeme et
de connaitre les différents programmes auxquels ils sont admissibles.

Tenir compte des besoins psychosociaux des parents et leur offrir une variété de services peut
également favoriser leur santé mentale. Les services de répit en sont de bons exemples, que
ce soient du gardiennage, du dépannage ou du répit de courte ou longue durée.

Outiller le personnel des services
de garde et rehausser
la formation initiale et continue

La littérature identifie des facteurs clés pour que linclusion se vive positivement pour le tout-petit,
ses parents et les personnes impliquées dans les milieux®* :

>

>

>

la présence d'un soutien pédagogique

le temps suffisant pour la planification et les echanges avec les intervenants et la famille
lacces a du matériel spécialisé (materiel de stimulation, chaise de positionnement, etc.)
l'acces a la formation

l'application d'une politique d'inclusion

43



Ameéliorer les pratiques
intersectorielles et inclure
le parent

La litterature scientifique a identifie des moyens concrets qui facilitent la collaboration :
> des politiques de partage de services ou des ententes pour des places réservées en échange
de soutien professionnel, par exemple®®

> de la formation en collaboration interprofessionnelle®®
> des ressources humaines, financiéres et matérielles suffisantes®”

> des heures attitrées a la collaboration®, lacces a des locaux, a du matériel,
a du soutien administratif®®

Une bonne collaboration avec les parents et la reconnaissance de leur expertise en tant que
principal éducateur de leur enfant sont des incontournables. Leurs savoirs gagneraient a étre
davantage mis en lumiere dans le réseau de la santé et des services sociaux!®, a l'ecole!® et en
service de garde éducatifi®? C'est d'ailleurs un besoin exprimé par de nombreux parents avec
des tout-petits ayant besoin de soutien particulier. Ils veulent étre mieux informés et davantage
impliquést®,
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Conclusion

Les tout-petits ayant besoin de soutien particulier subissent des iniquites et font face
a des obstacles qui les privent d'occasions de se developper pleinement, et ce, malgré
les efforts des parents et du personnel des milieux fréquentés par ces tout-petits.

Les conséquences de cette situation sont multiples. D'abord pour l'enfant, qui risque de ne

pas se développer a son plein potentiel et de ne pas pouvoir jouer un role actif dans la societe,
puis pour sa famille, qui est touchée physiquement, mentalement et financierement. La sociéeté
aussi est perdante, sur les plans social et économique, compte tenu des colts de sante

de ne pas agir tot et de la perte de revenus liee a la difficulté des parents de se maintenir

sur le marche du travail, entre autres.

Plus que jamais, ces enjeux mettent en lumiere la necessité de mobiliser tous les acteurs
concernés a tous les paliers d'action pour faire en sorte que ces tout-petits occupent
pleinement leur place dans la sociéte. Linnovation sera de mise, notamment en raison

de la pénurie de main-d'ceuvre, alors que de nombreux partenaires travaillent déja a faire
la différence.

L'UNESCO nous rappelle que « [dans une approche inclusivel, 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 nécessaire

a chaque enfant'® [..] ».

Agissons collectivement pour que les tout-petits et leur famille

disposent du soutien necessaire, frequentent des services de garde \ \ /
éducatifs a l'enfance et des écoles de plus en plus inclusives

et aient acces a des services de santé et a des services sociaux ~

de qualité. Agissons pour favoriser la réussite de tous et toutes,

sans exception. -
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A consulter

L'Observatoire des tout-petits a produit un dossier complet sur la situation des tout-petits ayant
besoin de soutien particulier.

Des outils complémentaires pour vos Des capsules de témoignages
présentations PowerPoint ou vos réseaux sociaux

Consultez notre dossier complet au
tout-petits.org/besoin-soutien-particulier
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