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Mot de la directrice

C'est avec emotion que je rédige ce mot, par un aprés-midi ensoleillé. D'abord parce
qu'il sera le dernier que je signerai en tant que directrice de l'Observatoire. Ensuite,
parce qu'il aborde la situation des enfants ayant des besoins de soutien particulier,
un sujet particulierement cher a mon coeur et a celui de mon équipe.

Certains tout-petits ont besoin de soutien ou d'interventions supplémentaires pour
développer leur plein potentiel. Tout au long de votre lecture, vous découvrirez lhistoire
de Rosa, qui a des difficultés de langage, de Noah, qui a des troubles moteurs, et de
Boris, un enfant autiste. Les difficultés de ces enfants, souvent invisibles a L'oeil nu,
sont-elles suffisamment prises en compte par notre société ? Quelles conditions
mettons-nous en place pour qu'ils puissent se développer, se sentir inclus, socialiser,
jouer, apprendre? Qu'en est-il de leurs droits aux meilleurs soins de santé possible,

a une éducation de qualité?

Il s'agit d'offrir a ces tout-petits les mémes chances qu'a tous les enfants, tout en tenant
compte de leurs forces et de leurs caracteristiques. Or, selon leurs parents, laccés aux
services educatifs ou de santé pour ces enfants est parsemé d'embuches et ressemble
souvent a un parcours du combattant.

Ce rapport est aussi une invitation a réfléchir a la différence ainsi qu'a nos préjugés
conscients et inconscients, sur le potentiel de développement de ces enfants et a leur
apport a la société. A ces égards, les tout-petits sont inspirants : ils sont préts a accepter
lautre, tel qu'il est, a s'en faire un ami, et méme a laider a mettre ses bottes s'il en

a besoin! Ils développent ainsi lempathie, le sens de l'entraide, et leur présence est

une source d'encouragement pour leur ami ayant besoin de soutien particulier.

Inspirons-nous des tout-petits! Adoptons une approche réellement inclusive
et donnons a chacun le droit d'exister tel qu'il est, de se développer pleinement
et de contribuer a notre sociéte.

En espérant que ce rapport puisse
étre une source d'inspiration.

Bonne lecture'!

g{@?jm@

Fannie Dagenais
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Sommaire

Au Québec, tous les enfants n'ont pas acces aux services et au soutien dont ils ont besoin

au moment opportun, ce qui les prive d'occasions de développer leur plein potentiel.

C'est le cas des enfants ayant besoin de soutien particulier. Cette situation est préoccupante,
car elle compromet l'égalité des chances entre les tout-petits et va a l'encontre des
principes énoncés dans les diverses chartes, lois et conventions relatives aux droits

des enfants. Pourtant, les bienfaits de linclusion ne sont plus a prouver, autant pour

les enfants ayant besoin de soutien particulier que pour ceux qui ne sont pas dans cette
situation. La sociéte tout entiere en bénéficie aussi, car l'inclusion favorise ladoption
d'attitudes positives et bienveillantes a l'égard de la diversité.
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IL n'est pas possible actuellement de faire un portrait précis des enfants ayant besoin

de soutien particulier puisqu'aucune définition officielle n'a été adoptée pour ce terme.
Dans le cadre de ce rapport, il sera question des tout-petits agés de O a 5 ans pour lesquels
du soutien ou des interventions supplémentaires sont nécessaires pour s'assurer qu'ils
atteignent leur plein potentiel, et qui présentent une difficulté dans leur développement

ou une incapacité pouvant entrainer une situation de handicap.

Quels que soient les besoins de soutien de ces enfants, leurs parents rencontrent des
obstacles semblables dans leur parcours avec leur tout-petit. Les démarches pour obtenir
de laide financiere sont compliquées, les services de garde éducatifs sont moins prompts
a accueillir leur enfant, la complexité du réseau de la santé et des services sociaux ainsi
que les délais pour les interventions sont des sources de stress importantes et le passage
du service de garde éducatif vers l'école n'est pas toujours harmonieux. De leur céte,

les services de garde éducatifs a lenfance et les écoles ne disposent pas toujours,
lorsque requises, des ressources humaines, matérielles et financieres pour faciliter
linclusion des enfants ayant besoin de soutien particulier.

La situation actuelle n'est pas sans conséquences. En effet, les cinq premiéres années

de vie représentent une période cruciale pour le développement de l'enfant. Les obstacles
auxquels font face ces familles mettent arisque le développement des enfants ayant
besoin de soutien particulier. La santé physique et mentale des parents, qui assument,
entre autres, des responsabilités supplémentaires, est mise a mal. Leur situation financiere
est également précarisée. Plusieurs parents se tournent vers des services prives, car

ils sont inquiets des répercussions des délais sur le développement de leur enfant.

De plus, leurs nombreuses obligations, liées a la condition de leur enfant, les obligent
parfois a quitter leur emploi ou a travailler a temps partiel.

La sociéte dispose de leviers collectifs pour favoriser Llinclusion de ces tout-petits

en services de garde educatifs et a l'école, ainsi que pour favoriser leur accés a des

soins de santé et a des interventions lorsque requis. Des actions sont déja en cours et
d'autres sont prometteuses pour réduire les barriéres que les tout-petits ayant besoin

de soutien particulier et leur famille doivent surmonter. Elles visent, entre autres, a centrer
les interventions sur les besoins des enfants et de leur famille, a fournir les ressources
nécessaires au personnel des milieux de garde éducatifs et aux écoles lorsque requis

et 8 améliorer la collaboration et la continuité des services entre le réseau de la santé

et des services sociaux, les services de garde educatifs, le milieu scolaire et communautaire.
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INTRODUCTION

Pour une socieéte
inclusive

< [Linclusion] embrasse une vision de la diversite,
non pas comme un probléme a résoudre,

mais comme un levier pour une justice sociale

et léquité. C'est une reconnaissance

des droits humains fondamentaux et un >>

veéhicule pour lutter contre les inégalités.

Pour une inclusion dans l'éducation des la petite enfance :
de l'engagement a l'action, UNESCO!




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 réussite éducative,

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 l'enfant
dans un milieu. Elle implique la participation active et réelle de chaque enfant a la vie
quotidienne, en compagnie des autres enfants. La fagon dont cela se produit est differente
pour chaque enfant selon ses capacités et ses besoins.

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

a acces a des moments

est en relation de vie, a du matériel

et a des interactions et a des lieux variés

avec les autres et polyvalents répondant
enfants et a ses besoins, champs
les adultes. d'intérét et désirs.

inclusive

s'engage dans

des expériences
significatives qui
mobilisent son potentiel
et favorisent son
développement global.
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Accueillir la difféerence

La petite enfance est un moment privilégié pour apprivoiser la difféerence. En effet, la science
a démontré linfluence positive d'étre expose a la différence a un tout jeune age. Le contact
avec des tout-petits ayant besoin de soutien particulier transforme les attitudes et

les valeurs de ceux qui croisent leur route. Ainsi, 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. Ils adopteront une attitude plus positive,

une meilleure compréhension et une plus

grande sensibilité envers la différence®.

On comprend ainsi pourquoi linclusion,

des la petite enfance, est reconnue

comme un des meilleurs moyens pour << Elle n'a Jamals fait d'aussi gros
réduire les attitudes négatives envers Progrés que lorsqu'elle essale

les personnes ayant besoin de soutien de sulvre les amls, dans un
particulier’, tout en favorisant leurs contexte avec d'autres enfants
apprentissages. De plus, au contact qul ont des capacités au-dela

des autres enfants, le tout-petit ayant glasisiennes) C estiénorme.

besoin de soutien particulier fait des — Mére d'Olive, 4 ans® >>
pas de géant. Méme s'il ne participe pas

toujours exactement comme les autres

a certaines activités, il voit, il entend,

il ressent et il apprend®.

Malheureusement, les conditions favorables a l'inclusion 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. Plusieurs familles
rencontrent des obstacles importants dans le parcours de leur enfant. Les témoignages

de parents et des divers intervenants mettent en relief le fait que méme si les besoins

des enfants sont variés, les défis de ces familles 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.

En effet, les premiéres années de la vie d'un enfant constituent une période déterminante,
car le cerveau se développe alors 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 éducative et leur parcours de vie, d'ou limportance
de mettre en place les conditions favorables a leur développement dans les milieux

qu'ils frequentent.
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<< 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 ca!

— 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 observeées dans leur
comportement, leur fonctionnement ou leurs apprentissages.

Introduction - Pour une société inclusive 10



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 sociéte, d'aborder avec confiance les différentes étapes de leur vie et de devenir

des citoyens a part entiere.

dont le Canada est signataire, précise que®:

> «Chaque enfant a des droits, peu importe qui il est, ou il vit, qui
sont ses parents, qu'il soit un garcon ou une fille, qu'il soit pauvre
ou riche ou qu'il soit [en situation de handicapl], et quelles que soient
sa langue, sa religion ou sa culture. Sans distinction et en toute
circonstance, chaque enfant doit étre traité avec justice.»

> «Le gouvernement a la responsabilité de s'assurer que ses droits
sont respectés. Il doit aider ses parents a protéger ses droits
et a créer un environnement qui lui permette de grandir et de
développer son potentiel. >

> «lladroit aux meilleurs soins de santé possibles, a de l'eau
potable, a des aliments nutritifs, a un environnement propre et sur,
a linformation qui peut [l'aider] a rester en santé.»

> «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. »

Cette convention spécifie que I'Etat doit s'assurer qu'ils ont accés aux soins
et aux services leur permettant de s'intégrer socialement et de s'épanouir
personnellement.

>§ /
La Convention relative aux droits de l'enfant des Nations unies, J

Introduction - Pour une société inclusive
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>§ /
Selon la Charte québécoise des droits et libertés de la personne : J

«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
fondée sur la race, la couleur, le sexe, lidentité ou l'expression de genre, la
grossesse, l'orientation sexuelle, l'état civil, 'age sauf dans la mesure prévue

par la loi, la religion, les convictions politiques, la langue, l'origine ethnique

ou nationale, la condition sociale, le handicap ou l'utilisation d'un moyen pour
pallier ce handicap. Il y a discrimination lorsqu'une telle distinction, exclusion
ou préférence a pour effet de détruire ou de compromettre ce droit’©. »

Introduction - Pour une société inclusive 12



SECTION 1

Qui sont les
tout-petits ayant
besoin de soutien
particulier?

> DES DEFINITIONS ET DES CRITERES VARIABLES
> LA DEFINITION RETENUE

Le portrait des tout-petits ayant besoin de soutien
particulier au Queébec est partiel. Les donnees
disponibles représentent principalement les enfants
pour qui un soutien financier gouvernemental a

ete accorde. Ces statistiques ne representent donc
pas lensemble des enfants ayant besoin de soutien
particulier. Il est ainsi difficile d'avoir un portrait
juste de ces enfants.




Des définitions et
des criteres variables

ILn'y a pas de définition universelle pour lexpression «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,

ayant des besoins particuliers, etc.

IL n'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
criteres utilisés. Chaque statistique présentée ci-aprés témoigne donc d'une des nombreuses
facettes de la réalité des tout-petits ayant besoin de soutien particulier au Quebec.

/n\ Tout-petits avec un probléme de santeé
°0% ou un trouble du développement

o
Environ 12 A) 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
queébécoise sur l'accessibilité et l'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 ¥
Probleme 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 probleme de santé ou trouble de développement.
Source: Institut de la statistique du Québec, Enquéte québécoise sur l'accessibilité et L'utilisation des services de garde 2021.
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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.

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 facon importante dans la réalisation de ses habitudes
de vie pendant une période prévisible d'au moins un an'?.

6 323 enfantsde O a 5 ans 12,3 enfants pour

ont recu le Supplément pour - 1 000 enfants agésde O a 5 ans
enfant handicapé, en date dans la population®,
de déecembre 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 financiéere, 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 causée par les nombreux rendez-vous, par exemple.

* Pour en savoir plus sur ces raisons, consulter la page 24.
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Tout-petits qui bénéficient de l'Allocation
pour l'intégration en service de garde

LAllocation pour lintégration en service de garde (AISG) est un programme de soutien

financier gouvernemental pour les services de garde éducatifs subventionnés. Lintégration

se fait en favorisant le développement global de l'enfant, en lamenant progressivement
a s'adapter a la vie en groupe et en lui permettant de participer autant que possible a
lensemble des activités du service de garde. Cette subvention peut servir, par exemple,
pour l'achat de matériel, laménagement, la formation et la libération du personnel pour
y assister, lajout de personnel, la gestion de dossier (analyse des besoins, recherche

de ressources, élaboration du plan de soutien, etc.)®.

Dans le cadre de ce programme, l'enfant doit avoir «une déficience entrainant une
incapacité significative et persistante et [étre]l susceptible de rencontrer des obstacles
dans sa démarche d'intégration en service de garde'°». Dans ce contexte, une incapacité

significative et persistante est définie comme suit : elle réduit de facon appréciable la capacité

a fonctionner sur le plan physique ou mental et on ne peut en prévoir la disparition”.

11 270 enfants ont bénéficie 4 % des tout-petits en

Parmi ces enfants, 6,3 % avaient bénéficié d'une aide financiére additionnelle,
la Mesure exceptionnelle de soutien a l'intégration dans les services de garde

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 accordé 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. Toutefois, par souci de cohérence, nous utilisons le vocabulaire employé dans
la référence consultée.

* Le nom de cette mesure a été modifié en 2023. Toutefois, par souci de cohérence, nous utilisons le vocabulaire employé dans
la référence consultée.

* Pour en savoir plus, consulter la page 24.

Section 1 - Qui sont les tout-petits ayant besoin de soutien particulier ?

pour les enfants handicapés ayant d'importants besoins* (MES), en 2019-2020°,

de U'Allocation pour Uintégration — services de garde éducatifs

d'un enfant handicapé (AIEH)" subventionnés.Cette proportion
dans un service de garde éducatif a doublé de 2008-2009 a
subventionné en 2019-2020%, 2019-2020, passant de 2 % a 4 %'°.
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Eléves en situation de handicap ou qui éprouvent des
Q) difficultés d'adaptation a la maternelle

Certains tout-petits qui frequentent la maternelle sont en situation de handicap ou
eprouvent des difficultés d'adaptation. Dans le systéme scolaire, on désigne ces éleves
par lacronyme EHDA". Cette catégorisation administrative des enfants détermine

le financement accordé pour leur offrir des services de soutien.

* On voit plus frequemment l'acronyme EHDAA, qui signifie «éleves handicapés ou en difficulté d'adaptation ou d'apprentissage ».

Toutefois, les éléves de maternelle ne regoivent 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
P — )

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

Taux d'éléves handicapés ou en difficulté d’adaptation (EHDA)
de la maternelle 5 ans, taux pour 100 éléves (%)

8
6 5,8 5,6 5,7 5,8 5,6 58
4
2
(0]
2011-2012 2012-2013 2013-2014 2014-2015 2015-2016 2016-2017

Source des données : Ministére de 'Education et de ['Enseignement supérieur (MEES), Territoires, statistiques
et enquétes (TSE), Direction générale des statistiques, des etudes et de la géomatique (DGSEQ), Direction des indicateurs
et des statistiques (DIS), Portail informationnel, Systeme Charlemagne.

Plusieurs enfants de maternelle qui ne sont pas considérés comme des éléeves
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 identifié sur le plan langagier, moteur, auditif ou visuel peuvent
avoir acces a des services spécialisés en réadaptation physique.

En 2020-2021, 10 760 enfants de - environ 2,5 %

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 lautisme, un retard global de développement ou une déficience intellectuelle
peuvent recevoir des services spéecialisés 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 o/o

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 données représentent les enfants qui ont franchi les différentes 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.

Section 1 - Qui sont les tout-petits ayant besoin de soutien particulier ?



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 sévéres 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

> Problémes de santé chroniques : fibrose kystique,
probléme cardiaque, etc.
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SECTION 2

Quels sont les enjeux
auxquels font face les
tout-petits ayant besoin
de soutien particulier
dans leur parcours ?

> L'APPROCHE CENTREE SUR LE DIAGNOSTIC

> L'ACCES AUX SERVICES

> LE FINANCEMENT

> LE SOUTIEN AUX SERVICES DE GARDE EDUCATIFS A L'ENFANCE

> LA COLLABORATION ENTRE LES ACTEURS ET LA CONTINVITE
ENTRE LES MILIEUX

La période de O a 5 ans est un moment déterminant
pour le développement des enfants. Malheureusement,
de nombreux obstacles font en sorte que les tout-petits
ayant besoin de soutien particulier ne bénéficient pas
des conditions qui favorisent leur développement global.




L'approche centrée
sur le diagnostic

Actuellement, le diagnostic << Des fois, on va poser le diagnostic

ou l'évaluation des difficultés a un enfant avec un trouble du

de lenfant est central pour spectre de lU'autisme qui est capable
lobtention d'une aide financiere de fonctionner, puis il va y avoir une
gouvernementale. C'est aussi batterie de services pour lui. Mais de
la base a partir de laquelle les l'autre cété, il y a un enfant qui est bien
services auxquels aura droit plus dysfonctionnel, mais celui-la,

le tout-petit sont déterminés. parce qu’on ne pose pas de diagnostic,
Pourtant, ces services il n'aurarien [..]. C’est triste .|
devraient dépendre des que la pierre angulaire

besoins de l'enfant plutét que de soit toujours le diagnostic. >>

son diagnostic*. — Témoignage d'un clinicien®*

Etablir un diagnostic pour un enfant n'est pas

une mauvaise chose en soi. Cela permet souvent

de mieux comprendre la situation, d'avoir des repéres et d'apporter un éclairage nouveau.
Cependant, l'approche centrée sur le diagnostic réduit souvent l'enfant a ses manques
ou a ses difficultés, ce qui risque de biaiser le regard que L'on porte sur le tout-petit, que
ce soit par les parents ou le personnel éducateur ou enseignant?. Comme si le diagnostic
masquait sa personnalité et son potentiel et faisait en sorte que ses capacités soient moins
prises en considération. Ce type d'approche oriente lintervention sur «ce qui ne va pas
avec l'enfant» compte tenu de son diagnostic en négligeant les besoins variés qu'il peut
présenter?®, Cette facon de voir l'enfant peut également moduler son comportement car,
inconsciemment, il veut correspondre a lidée qu'on se fait de Lui®°.

L'enfant peut aussi étre stigmatisé, faire face a des préjugeés et a de la discrimination.

De plus, bien qu'un diagnostic permette de circonscrire les causes des difficultés vécues
par un enfant, cela peut aussi créer la fausse impression que l'on comprend bien la situation.
On néglige alors les autres eléements qui pourraient aussi influencer le développement ou
les apprentissages du tout-petit, comme ses relations avec les autres, le contexte physique,
économique et culturel dans lequel il vit®°.
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Pourtant, de plus en plus de données soutiennent le fait que les soins de sante 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 éventail de la littérature a notamment documenté
les effets positifs d'offrir des interventions précoces pour les jeunes enfants ayant

une suspicion de trouble du spectre de lautisme, sans attendre lidentification précise

du diagnostic®.

Le mode de financement actuel ainsi que le processus d'accés au soutien et aux
services du réseau de la santé et des services sociaux favorisent une approche
d'intervention axée sur le diagnostic qui ne répond pas nécessairement aux
besoins réels des enfants et de leurs familles. 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.

Une approche globale fondée sur une évaluation des besoins de l'enfant

et de ses habiletés ainsi que sur la capacité du milieu a répondre aux besoins
permettrait de maximiser la participation et le développement global du tout-petit
durant les premiéres années de sa vie®.

Section 2 - Quels sont les enjeux auxquels font face les tout-petits ayant besoin de soutien particulier dans leur parcours?
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il faut savoir qu'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 :

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

> Pour l'Allocation pour lintégration en service de garde (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
lattestation34.

Dans ces situations :

> Les enfants n'obtiennent pas le soutien adapté auxquels ils
auraient droit et qui est essentiel pour leur développement dans
la petite enfance®. Des milieux de garde éducatifs, soucieux de
linclusion de ces tout-petits, utilisent alors diverses stratégies pour
pallier la situation et offrir, malgré tout, du soutien a ces tout-petits®.

> Les parents peuvent ressentir de la pression et 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.

En plus des enjeux nommeés concernant l'approche centrée sur le diagnostic, £

Section 2 - Quels sont les enjeux auxquels font face les tout-petits ayant besoin de soutien particulier dans leur parcours?
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L'acces aux services

@ Acceés aux services de garde éducatifs a l'enfance

Manque de places et acceés plus difficile aux services de garde éducatifs

Fréquenter un service de garde éducatif a l'enfance 33 3 56 P
favorise le développement cognitif, langagier, moteur, '

social et affectif chez les enfants, y compris pour
les tout-petits ayant besoin de soutien particulier®.
Ces derniers y feraient davantage d'apprentissages
que s'ils restent dans leur famille ou en contact
exclusif avec des pairs qui présentent également
des incapacités®. Les tout-petits ayant besoin de
soutien particulier qui n'ont pas accés aux services
de garde éducatifs sont privés d'occasions de
socialiser avec des pairs, d'avoir accés aux autres
enfants comme modeéles et d'augmenter leur
motivation face aux apprentissages°.

en attente pour
une place en service de

garde éducatif
40

ILn'y a pas de données spécifiant le nombre d'enfants ayant besoin de soutien particulier
en attente d'une place. Toutefois, le Vérificateur général du Québec mentionnait que
certains facteurs rendent lacces aux services de garde educatifs plus difficile, comme

le fait qu'un enfant a besoin de soutien particulier.

Le taux de placement en services de garde éducatifs a l'enfance était de:

73 %

besoin de soutien particulier

Taux de placement selon lindication d'un diagnostic
ou non dans le dossier de la Place 0-5 en 2019

Sans indication
Avec indication o
63 %
o

sans
= = = = Source : Rapport du Veérificateur général du Quebec
in ien particulier®
beso de soutie pa t cul L a l'’Assemblée nationale pour l'année 2020-2021.

* Guichet unique d'acces aux places en service Gouvernement du Québec, 2020,

de garde au Quebec.
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La proportion de services de garde educatifs a lenfance qui bénéficient de l'Allocation pour
lintégration d'un enfant handicapé en service de garde éducatif (AIEH)" varie selon le type.

Selon une compilation de l'Office des personnes handicapées du Quebec, effectuee
a partir des données du ministére de la Famille, en 2019-2020 :

94 % 83 % 15 %

des CPE des garderies des services de garde

subventionnées en milieu familial
43

Ces proportions ont plus que doublé depuis 20084, Les milieux familiaux étant de petite
taille, il est possible que ce soit plus difficile pour eux d'accueillir des enfants ayant besoin
de soutien particulier. Cela pourrait expliquer la proportion plus faible d'enfants bénéficiaires
de l'Allocation dans ce type de service de garde educatif.

Bien qu'il existe une politique du ministére de la Famille en faveur de linclusion, les services
de garde éducatifs a l'enfance n'ont pas l'obligation légale d'accueillir lLes enfants

ayant besoin de soutien particulier. La décision revient aux gestionnaires et au conseil
d'administration de l'établissement*.

Un service de garde éducatif doit avoir les ressources nécessaires pour accueillir un
enfant et assurer sa santé, sa sécurité et son bien-étre. Si cela est compromis, il se pourrait
que le service de garde ne soit pas en mesure d'accueillir lenfant. Les raisons précises qui
justifient les refus ne sont toutefois pas disponibles, mais il semble que le type et lintensité
des besoins de soutien d'un tout-petit peuvent influencer la probabilité qu'un enfant
fréquente ou non un service de garde éducatife.

=/

~
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
ou qui vivent dans des contextes de précarité socio-économique*’».

Le nom de cette mesure a été modifié en 2023. Toutefois, par souci de cohéerence, nous utilisons le vocabulaire employé dans
la réféerence consultee.
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L'importance de la qualité dans les services de garde éducatifs a 'enfance ﬁ

Le plan d'action gouvernemental du Grand chantier pour les familles vise
notamment la création de places en services de garde éducatifs a l'enfance.

A cet égard, le Vérificateur général rappelle que la qualité des services de garde
éducatifs est essentielle puisqu'elle «peut permettre d'éviter des dépenses en
aval, dans le systeme d'éducation, pour faire face aux problématiques associées
aux difficultés d'adaptation et d'apprentissage*®». La qualité renvoie a la formation
du personnel, aux conditions de travail du personnel éducatif, a la structure

du service éducatif (taille des groupes, aménagement de l'espace, etc.), aux
conditions d'implantation des services éducatifs (financement gouvernemental
ou fonctionnement a but non lucratif, lien avec la communauté, etc.).

Pour en savoir plus sur limportance de la qualité dans les milieux
de vie dans lesquels grandissent les tout-petits, consultez notre

rapport : La qualité des services educatifs au Quéebec.

Impact de la non-admissibilité au financement
de certains types de services de garde a l'enfance

Les services de garde non subventionnés
ne sont pas admissibles a l'Allocation pour
lintégration en service de garde (AISG).

Le nombre de places disponibles pour les
enfants ayant besoin de soutien particulier
s'en trouve réduit. Cette absence d'aide
financiére oblige certains parents dont les
enfants fréquentent ces milieux a fournir
eux-mémes le matériel pour aider a la
stimulation de leur tout-petit ou pour assurer
leur sécurité*. Parfois, des parents doivent
étre présents réegulierement pour soutenir le
personnel éducateur, ce qui peut compliquer
la conciliation travail-service de garde, et
méme réduire le revenu familial si le parent

doit prendre congé ou travailler a temps partiel.

«

Lorsque mon fils a commencé
la garderie, je venais presque
a tous les diners pour aider
les éducatrices a nourrir mon
enfant. Puisqu’il n'y avait pas
de chaise adaptée pour lui,

je devais le nourrir dans mes
bras. Mon fils a pris tellement
Uhabitude qu'il me demandait

de manger sur mes genoux >>
a la maison également.

— Témoignage d'un parent*°
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Le nombre limité de places disponibles en service de garde éducatif subventionné fait

en sorte que plusieurs enfants passent d'abord par une garderie non subventionnée en
attendant de trouver une place dans le réseau subventionné. Le tout-petit doit donc changer
de milieu, ce que plusieurs parents d'enfants ayant besoin de soutien particulier déplorent®..
Ces changements peuvent étre exigeants pour les tout-petits et les obliger a s'adapter
rapidement, ce qui peut générer du stress et une période d'instabilité. Les parents doivent
egalement batir de nouvelles relations avec le service de garde éducatif, mais aussi creer
de nouveaux ponts entre les professionnels du réseau de la santé et des services sociaux
qui suivent le tout-petit et le personnel du service de garde éducatif.

Pour en savoir plus sur limportance de la stabilité des milieux de vie dans
lesquels grandissent les tout-petits, consultez notre rapport : Comment

favoriser le developpement des tout-petits avant leur entrée a lecole ?

services de garde
non subventionnés £
accueillaient La conversion de places non
o subventionnées en places subventionnées
22,6 /O fait partie du Grand chantier pour les
des enfants qui familles du ministere de la Famille®3. En date
fréquentaient un du 31 décembre 2022, 3 549 places avaient
milieu de garde, été converties®.
52

Les haltes-garderies communautaires sont complémentaires aux services de garde
éducatifs et repondent aux besoins diversifies des parents, dont ceux avec un enfant ayant
besoin de soutien particulier. Or, elles ne sont pas admissibles pour recevoir l'Allocation
pour lintégration en service de garde (AISG) pour accompagner les enfants ayant besoin
de soutien particulier.

86 (y Une autre enquéte, réalisée en 2015, précise que la
e proportion de familles qui utilisent les haltes-garderies

communautaires est similaire entre les familles
ayant un tout-petit avec un probléme de santé ou
de déeveloppement identifie (17,2 %) et celles avec
des enfants sans problématique identifiée (16,2 %)?’.

garderies communau-
taires

56
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NoAH

Noah a une paralysie qui touche Ses parents sont inscrits Ils ont essuyé plusieurs refus. Les services
son c6té gauche. Il se déplace a la Place 0-5 pour trouver de garde mentionnaient qu'ils n'étaient

avec difficulté. { un service de garde. pas en mesure de répondre adéquatement
= : Ils ont précisé que Noah aux besoins de Noah.

était un « enfant a besoins

particuliers ».

La mére de Noah n'a donc pu retourner au travail Noah avait plus de 3 ans quand il a eu une place
a la suite du congé parental. Aprés un an, c'est le pére dans un service de garde non subventionné.

de Noah qui a pris congé et sa mére a recommencé
atravailler. Leurs revenus ont beaucoup baissé.

Son pére s'est rendu souvent sur place pour montrer
comment appliquer les conseils de Uorthophoniste
et de Uergothérapeute.

A cause des nombreux suivis pour Noah,
son pére est retourné travailler a temps partiel.
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Acceés aux services du réseau de la sante
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. Ils déplorent notamment le manque d'informations
en ce qui concerne:

les étapes a venir

les lieux ou seront dispensés les services

les intervenants qui devront étre rencontrés

les procédures a suivre pour acceder aux services®®

VvV V VvV V

On observe une grande variabilité 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 services sont dispensés a l'échelle locale, régionale ou suprarégionale, ce qui peut
compliquer la coordination. De plus, les trajectoires de services, parfois mal définies,
peuvent creer un effet «ping pong» pour les parents qui sont transférés d'un endroit

a lautre®°.

De plus, certains parents éprouvent encore plus de difficulté a naviguer dans les dédales

administratifs du réseau :

> les parents vivant dans un contexte socioéconomique et professionnel plus difficile
> les familles immigrantes
> les familles ayant un plus faible niveau de scolarité®
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< 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'ai vu U'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 ol, c’est quoi la suite
des événements. >>

— Témoignage d'un parent®?

© Jean-Paul Eid 2023
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Délais d'attente

Le cheminement d'un tout-petit dans le réseau de la santé et des services sociaux
comporte plusieurs étapes. Les délais d'attente varient selon plusieurs facteurs, comme

le domaine de développement touché et le CISSS ou CIUSSS d'appartenance de l'enfant.
Dans certains cas, les enfants doivent étre inscrits sur une nouvelle liste d'attente chaque
fois qu'ils passent a une nouvelle étape. Ainsi, lenfant peut étre sur une liste d'attente pour
un dépistage puis étre ensuite dirigé vers une autre liste afin de recevoir le diagnostic

et se retrouver de nouveau sur une liste pour recevoir des services spéecialisés, multipliant
les délais chaque fois.

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. C'est le cas, par exemple, des enfants qui ont plus d'un diagnostic,

ceux dont le profil ne correspond pas tout a fait aux critéres diagnostiques ou qui impliquent

un plus grand nombre d'intervenants et/ou d'intervenants de différentes spécialites®.

21,3 % des jeunes enfants

n'avaient pas bénéficié de services

65

Les raisons pour ces délais sont nombreuses et complexes. Les enjeux de pénurie et
de roulement de personnel en font partie, tout comme les répercussions de la pandémie,
qui ont ralenti la dispensation des services en raison de la mise en place des mesures

de prévention des infections et du délestage des professionnels de ces programmes
vers des secteurs tres touchés par la pandéemie®®.

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.
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Pénurie de main-d'oeuvre

Le Québec vit actuellement des défis liés a la pénurie de personnel. Les milieux
que fréquentent les tout-petits ayant besoin de soutien particulier ne sont pas
épargnés. Leur capacité a rendre des services accessibles en temps opportun

est compromise®. Ainsi, le Protecteur du citoyen constate que «pour les
organismes scolaires, offrir des services répondant aux besoins de tous les éléves

s'avére irréconciliable avec la situation actuelle au regard du personnel disponible.

Autrement dit, ils doivent faire des choix et agir avec les moyens limités dont
ils disposent %,

De nombreuses initiatives sont en cours afin de faire face a cette situation.
Par exemple, 'Opération main-d'oeuvre du gouvernement du Québec veut
combler les besoins actuels et futurs dans plusieurs professions des secteurs
de la santé et des services sociaux, de l'éducation et des services de garde
éducatifs a l'enfance’.
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Recours au privé

Des parents, inquiets des délais d'attente et des difficultés d'acces 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

Allocation pour services professionnels
Uintégration d’un enfant handicapé
en service de garde’ & 72

A titre indicatif, voici quelques exemples des coits approximatifs de certains services
en consultation privée en 2023

Service Cout approximatif”

Evaluation en orthophonie 500$a1100$%
Evaluation en ergothérapie/physiothérapie 700$a900$
Evaluation en psychologie/neuropsychologie 1800$a3100%
Séance de thérapie/réadaptation par un professionnel*” .
(ergothérapie, orthopédagogie, orthophonie, psychoéducation, psychologie, etc.) e

Le recours aux services privés a des répercussions sur la situation financiere des familles’s,
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
egalement 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 modifié en 2023. Toutefois, par souci de coherence, nous utilisons le vocabulaire employé dans
la référence consultée.

* Ces coUlts ont été déterminés en consultant les sites Web de cliniques spécialisées, de professionnelles de la santé, d'associations,
d'ordres professionnels et de parents, en date du 12 avril 2023.

* Il s'agit généralement d'un suivi a plus ou moins long terme. Le colt par séance doit étre multiplié. Dans certains cas, la fréequence
des rendez-vous peut aller jusqu'a deux fois par semaine.
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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.

Ils inscrivent Rosa
au programme

& mois plus tard,
les évaluations confirment
que Rosa a un trouble
du langage.

Lattente pour des services spécialisés en réadaptation Les services sont disponibles pour les
est de plusieurs mois. Rosa a presque & ans maintenant. enfants de 0 a 5 ans. Rosa ne pourra

" étre vue que 3 fois au centre
% [SAUEDATIENTE]
= N

de réadaptation.
EA(

Ce serait plus rapide au privé, mais ils n'en n'ont pas les moyens.
P P p ) p y

On dit aux parents qu'elle pourra recevoir des services
de U'école ot elle ira a la maternelle.

; : Rosa socialise peu en raison
Lintervenant scolaire travaille dans plusieurs écoles. de ses difficultés. Ils craignent
Le temps qu'il en fasse la tournée, les interventions aussi qu'elle accumule du retard
aupreés de Rosa commenceront aprés Noél, dans son parcours scolaire.
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Iniquités territoriales et culturelles

L'offre de services varie selon les régions et les CISSS ou CIUSSS. Ainsi, dans certaines
régions ou certains CISSS ou CIUSSS, les tout-petits et leurs parents auront accés a un bloc
de services d'intervention précoce de 6 a 10 rencontres pour des difficultés de langage.
Ailleurs, ces services seront limités a une seule séance d'information. Selon la problématique
soupconnée et les ressources disponibles, certains enfants peuvent également se retrouver
sans services pendant plusieurs mois ou années en attendant leur évaluation diagnostique’.

Certaines regions ont moins de médecins de famille, de pédiatres et de spécialistes.

En outre, certains services sont concentrés dans les zones urbaines. Une famille vivant dans
une région éloignée pourrait ainsi avoir a se déplacer plusieurs heures pour rencontrer

des spécialistes’.

Des barriéres linguistiques et culturelles s'ajoutent parfois’’. Les services d'interprete
ne sont pas toujours disponibles pour des clienteles allophones, et méme pour des
clienteles d'expression anglaise.

S

Q. 0O
Acceés aux activités communautaires W

Les familles fréquentent divers lieux qui, eux aussi, gagneraient a étre accessibles
a tous. De plus en plus d'organisations tentent de rendre leur milieu inclusif.

Par exemple, des villes misent sur l'accessibilité universelle pour que les services
municipaux soient offerts a tous, que ce soit dans les bibliothéques, les parcs

ou les piscines publiques.
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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 et les CIUSSS a partir
de 2019. Le programme vise a :

> détecter le plus tét possible les écarts potentiels de développement
de lenfant par rapport au développement d'enfants du méme groupe
d'age. La détection peut étre faite par les parents, le personnel éducateur
en service de garde éducatif, des intervenants communautaires
ou des professionnels de la santé

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

> offrir des services qui réepondent aux besoins de l'enfant et de sa famille’®

Déroulement

A la suite de l'établissement du profil de développement de lenfant,
différentes trajectoires de services sont mises en place pour faciliter
l'acces a des interventions précoces’. Actuellement, laccessibilité a ce type
d'intervention est variable selon les régions. Il pourrait s'agir de groupes de
stimulation du développement global, daccompagnement aux parents et au
personnel éducateur, d'interventions individuelles et de groupe en orthophonie,
en ergothérapie, en psychoéducation ou en éducation spécialisée.

Préoccupation PROGRAMME Tout va bien / Aucun service requis

au sujet du _ AGIRTOT

développement Dépistage de l'enfant

de l'enfant par une intervenante Service d'intervention précoce (organismes

communautaires, CLSC, groupe d’'orthophonie, etc.)

Schéma adapté du ministére de la Santé Evaluation plus approfondie si requise

et des Services sociaux.

Une des stratégies employées par le programme Agir tét est de profiter

du rendez-vous de vaccination de 18 mois pour procéder a une surveillance
de la santé physique et du développement des enfants. Si une préoccupation
est soulevée, linfirmiere pourra diriger les parents vers un dépistage, s'ils le
souhaitent, ou vers un autre service qui répondra a leurs besoins.
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14 535 enfants ont complété leur dépistage
80

7 583 enfants

81

Dépistages complétés sur la plate-forme Agir tot

2021-2022

2022-2023

. Cible gouvernementale Dépistages complétés

Source : MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX. Rapport annuel de gestion 2021-2022, 2022 ;
MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX. Programme Agir tét, données non publiées, 2023,

Le programme est accueilli de fagon positive et renforce limportance d'intervenir
précocement 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. Ils croient que, sans un ajout considérable de ressources allouées

a ce programme, il sera difficile de traiter lensemble des demandes dans un
délai raisonnable®, 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 limplantation 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 été orientées?®

Dans cette perspective, et selon les régions, les enjeux concernant l'acces
au réseau de la santé et des services sociaux mentionnés précédemment
peuvent donc aussi s'appliquer au programme Agir tét. Une évaluation
compléte du programme permettra de constater ce qu'il en est.
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Le financement

Insuffisance du financement pour
les services de garde éducatifs a l'enfance

Selon les gestionnaires interrogés lors de I'Enquéte provinciale sur les pratiques inclusives
en milieux de garde, lAllocation pour lintégration d'un enfant handicapé (AIEH)" ne permet
pas de couvrir lensemble des besoins pour Linclusion des tout-petits.

o o
43 A) des gestionnaires 20 A) des gestionnaires ont réeduit le temps
de fréquentation

sont S0

insuffisants certains parents doivent aider le personnel

55 éducateur
87

De plus, le montant accordé pour la gestion du dossier, lachat de matériel et laménagement
des locaux est le méme depuis plus de 20 ans®?, soit 2 200 $. Pourtant, les colts ont
augmenté durant cette période.

Dans le cadre du Grand chantier pour les familles du ministere de la Famille,
la révision de l'Allocation pour lintégration en service de garde et de la MES est
prévue. Aucune somme additionnelle n'est accordée dans le budget 2023-2024%°.

" Le nom de cette mesure a eté modifie en 2023. Toutefois, par souci de cohérence, nous utilisons le vocabulaire employe dans

la référence consultée.
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C7 Insuffisance du financement

), pour le milieu scolaire

A
N=4
La Loi sur linstruction publique garantit l'accés aux services éducatifs \\
complémentaires que requiert la situation de l'éléve. 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 prodigué a l'école. Le succes de ces services repose
pour une large part sur la capacité du réseau scolaire a les offrir en fonction des besoins de
chaque éléeve et a les rendre accessibles en temps opportun. Actuellement, ces services sont
limités par le financement du ministére de UEducation. En effet, le budget global n'est pas
arrimé avec les besoins réels et les ressources nécessaires pour y répondre®. Des enfants
ayant des difficultés reconnues se retrouvent ainsi sans services, forcant méme le recours
a des professionnels en services prives, pour ceux qui en ont les moyens®,

16,6 %

aucun service <

Dans son rapport spécial®, le Protecteur du citoyen porte un regard
sans équivoque sur le manque de financement des services éducatifs
complémentaires. On peut y lire :

> «[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” plutét que “selon ce qui
est nécessaire”, [..] certains éléves ne font pas les progrés qu'ils pourraient
faire alors qu'ils attendent leur tour. »

> «Par conséquent, [..] le mode de financement de ces services doit étre revu,
recentré sur les besoins des éléeves, et débarrassé des disparités de services
qu'il entretient. »
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La situation des organismes communautaires

De nombreux organismes communautaires jouent un réle 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 datant de 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 réle de promotion
du bien-étre des enfants, de soutien a leurs parents et de prévention des
difficultés dans l'exercice de la parentalité®. Le sous-financement crée des
problémes 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 prévoit 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®.

el = W ‘




ppe] Lourdeur administrative

Le processus de demande d'aide financiéere est lourd pour les parents et les services de
garde eéducatifs et occasionne de nombreux délais pendant lesquels l'enfant ne recoit pas
tout le soutien nécessaire®. Lacces au financement exige des connaissances, de la volonte,
des habiletés, du temps pour monter le dossier et la disponibilite des professionnels©®.

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

> Les informations sur les aides financieres disponibles pour les familles ne sont pas
centralisées et se trouvent sur les sites Web des divers ministéres, ce qui complique
la recherche des parents pour trouver laide a laquelle ils ont droit.

> Iln'y a pas d'arrimages entre les programmes. Par exemple, au Québec, le parent doit
remplir deux demandes distinctes pour recevoir la Subvention pour enfant handicapé
et le Supplément pour enfant handicapé nécessitant des soins exceptionnels® Il en
va de méme pour les subventions fédérales. Méme si les criteres d'admissibilité sont
semblables, les parents doivent refaire lensemble des démarches aux deux ordres
gouvernementaux.

> Lacomplétion des formulaires est fastidieuse et complexe. Certains comptent 17 pages,
d'autres demandent aux parents de décrire et de documenter lensemble des limitations
de leur enfant dans la vie quotidienne, et ce, a propos de sept habitudes de vie',

> 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, comme
ce pourrait étre le cas pour un enfant avec une déficience intellectuelle, par exemple.
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La lourdeur administrative fait en sorte que des services de garde éducatifs 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'acces aux professionnels de lexterne (17 %)

> la complexité de la demande (17 %)'°4

De plus, pour présenter une demande pour la MES, l'enfant doit déja fréquenter le service

de garde éducatif a l'enfance. Dans certains cas, des gestionnaires doivent prendre des risques
financiers afin d'offrir le service en attendant la réponse. Il peut alors arriver que les délais

de traitement de la demande aménent la cessation de fréquentation du service de garde
educatif par lenfant, alors qu'il aurait été admissible'®. Dans d'autres cas, les services de garde
educatifs ne peuvent accepter le tout-petit sans avoir lassurance qu'ils obtiendront la MES,

car ils ne disposent pas des ressources nécessaires.

<< [La directrice] avait vraiment besoin
[..]| d’obtenir la mesure exceptionnelle

[...] parce que [mon enfant] a besoin
d’accompagnement un a un. Le gros
probléme, c’est que dans les critéres
d’admission [...] du ministére de la Famille,
il faut que U'enfant fréquente déja le service
de garde. Mais elle, elle avait besoin

d’obtenir la mesure pour pouvoir ))
l'accepter dans le service de garde.

— Témoignage d'un parent'°®
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Le soutien aux services de garde
éducatifs a l'enfance

@ Soutien professionnel insuffisant

La majorité des bureaux coordonnateurs de la garde en milieu familial et des CPE offre

du soutien pédagogique au personnel éducateur et aux responsables de services de garde
en milieu familial pour l'identification des difficultés développementales et pour leur choix
d'intervention aupres des enfants'?’,

Quand les besoins de soutien sont plus grands, d'autres professionnels de divers domaines
peuvent étre impliqués (éducation spécialisée, orthophonie, psychoéducation, etc.).

Ces professionnels peuvent provenir des CISSS ou CIUSSS lorsque des services sont déja
offerts a un enfant et a sa famille ou lorsqu'il y a des ententes de collaboration formelles.
Certains services de garde éducatifs qui ont accés a du financement peuvent également
engager des professionnels, principalement des educatrices spécialisees!®® Toutefois,

la responsabilité d'aller chercher du soutien incombe souvent aux parents'®.

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

Selon le Portrait des services de soutien Selon UEnquéte sur l'expérience des éducatrices
en services de garde éducatifs a l'enfance : et des responsables en milieu familial sur U'accueil
et l'accompagnement des enfants vulnérables
91 O/ . ) en service de garde éducatif a l'enfance :
O des gestionnaires
besoins de soutien o
par des professionnels non comblés 22 /O du personnel educateur

110

26 o/o des responsables d’un

service de garde éducatif en milieu

o e
57 /0 des professionnels LD L
avec des professionnels externes

moins
u u Vi ine,
d'une heure de service par semaine
par milieu''.

112
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Ce type de soutien en milieu de garde est généralement offert aux enfants ayant un diagnostic
ou qui sont suivis dans le réseau de la santé et des services sociaux, ce qui ne veut pas dire
que ces enfants sont nécessairement ceux pour lesquels le service de garde éducatif décele
le plus de besoins™?,

Dans le Portrait des services de soutien en services de garde éducatifs a l'enfance, la plupart
des gestionnaires de milieux de garde participants ont exprimé le souhait d'avoir acces

a au moins une ressource stable pour les aider auprées des enfants ayant besoin de soutien
particulier lorsqu'ils en ressentent le besoin“,

Proportion de services de garde éducatifs qui accueillent
des enfants ayant besoin de soutien particulier selon la spheéere
de développement touchée

En 2021, les gestionnaires interrogés dans le cadre du Portrait des services de soutien

en services de garde éducatifs a lenfance avaient, dans leur milieu, des enfants avec

des difficultés de langage (93,9 %) ou socioaffectives (875 %). Moins de gestionnaires de
services de garde éducatifs rapportaient avoir des enfants avec des difficultés physiques
et motrices (66,6 7%)"'°.

Proportion des services de garde éducatifs a 'enfance accueillant un ou plusieurs enfants ayant besoin
de soutien particulier selon une sphére de développement

Langage

Social et affectif

Cognitif

Physique et moteur

Source: PRATTE, G., et autres. Données non publiées du projet Soutien en milieu de garde. 2021.
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Le personnel éducateur peut contribuer a la détection hative des difficultés
développementales, étant donné sa proximité quotidienne avec les tout-petits.
Malheureusement, il n'est pas toujours en mesure de jouer ce role important.

Selon U'Enquéte sur l'expérience des éducatrices et des responsables en milieu familial sur l'accueil
et l'accompagnement des enfants vulnérables en service de garde éducatif a 'enfance:

70 % du personnel 13 % du personnel éducateur

éducateur en CPE en CPE consideére qu'il dispose des conditions
nécessaires

18, organisation
du travail ne permet pas > Avoir du temps de qualité pour le faire.
nécessairement de dégager Utiliser des outils connus et reconnus
du temps scientifiquement.
Avoir des connaissances a jour.
> Obtenir un accompagnement'’,

\'

, K Formation qui donne peu de place a l'approche
> inclusive pour le personnel éducateur

La formation initiale et continue du personnel éducateur et des enseignants a été désignee
comme un élément clé pour favoriser l'adoption d'une approche inclusive en services

de garde éducatifs a l'enfance et a la maternelle!’®. C'est également une des pierres
angulaires de la qualité d'un service de garde éducatif. Dans le cahier de consultation

sur les services de garde, le ministére de la Famille indiquait, 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 éducateur. De surcroit,

en l'absence d'une obligation de formation continue, rien ne garantit que le personnel
dispose des ressources nécessaires pour soutenir le développement global harmonieux
et lintégration des enfants présentant des besoins particuliers »'*°.

La formation initiale et continue du personnel éducateur permet, notamment, de développer
des compétences en soutien aux besoins, une attitude et des valeurs inclusives, ainsi que
des aptitudes sur le plan des collaborations intersectorielles.

52 (y Le programme de formation collégiale
O du personnel Techniques d'éducation & l'enfance a été révisé
éducateur sondé derniérement et une nouvelle compétence propre
pas aux enfants ayant besoin de soutien particulier
suffisamment préparé a été ajoutée. Toutefois, l'effet concret ne se fera

pas sentirimmédiatement dans l'ensemble

120 . , T
des services de garde éducatifs a l'enfance.
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Pour le personnel enseignant, la formation initiale
portant sur les enfants ayant besoin de soutien
particulier varie selon son parcours universitaire.
De facon générale, le cursus contient peu de cours
sur l'inclusion des enfants ayant besoin de soutien
particulier. Ce manque de formation initiale ferait
en sorte que certains enseignants ne seraient pas
suffisamment préparés pour soutenir les éléves

en situation de handicap ou ayant des difficultés®.

o
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La collaboration entre les acteurs
et la continuiteé entre les milieux

Le défi de la collaboration et de la continuité

Dans son parcours, un tout-petit ayant besoin de soutien particulier frequentera divers
milieux. Dans ce contexte, la collaboration et la continuité entre les milieux et avec

les parents sont primordiales. Elles favorisent la cohérence des interventions au sein de
la famille, du service de garde éducatif ou de l'école et avec les professionnels du réseau
de la santé et des services sociaux. Cela permet notamment a chacun de mettre a profit
lexpertise de l'autre et ainsi de mieux soutenir le tout-petit.

De nombreux défis de collaboration et de continuité entre les milieux sont soulevés
dans le parcours d'un tout-petit ayant besoin de soutien particulier :

> La coordination entre le milieu scolaire, les services de garde eéducatifs et le réseau
de la santé et des services sociaux, ainsi qu'avec le milieu communautaire et le
secteur prive'??

> La disponibilité des ressources et le temps requis pour la collaboration avec
les partenaires!?®

> Les modes de fonctionnement des établissements du réseau de la santé et
des services sociaux et les mécanismes de collaboration avec les partenaires
intersectoriels peu définis a l'exception des places réservees (« places-protocoles »)
dans les services de garde éducatifs'?*

> Laresponsabilité de faire le lien et de coordonner les services repose trop souvent
sur les parents??®

Soulighons que la collaboration et la continuité a lintérieur d'un méme milieu peuvent aussi
s'averer compliquées. C'est le cas notamment pour le réseau de la santé et des services
sociaux et le milieu scolaire?®,

<< Les conditions pour travailler en équipe et favoriser
l'accompagnement ne sont pas toujours réunies, si bien qu'une
réelle collaboration entre les membres de l'équipe-école
reléve plus souvent de Uidéal a atteindre que de la réalite. > )

— Protecteur du citoyen'”’
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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 roles 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)!?,
Qo
$.b
Une collaboration élargie m

La collaboration avec les ressources a l'extérieur des réseaux habituels est

aussi souhaitée. Des professionnels de la santé ont nommé la nécessité de
bonifier et d'arrimer davantage l'offre de services des différentes organisations
qui composent le réseau communautaire (p. ex., services de pédiatrie sociale,
organismes pour les meres monoparentales et immigrantes, bibliotheques, camp
d'orthophonie sociale, associations) avec celle des établissements du réseau

de la santé et des services sociaux?,

Transition scolaire

Le passage a l'école représente une étape déterminante dans la vie d'un enfant et de sa
famille. Si elle est vécue de fagon harmonieuse, elle servira d'assise pour les transitions
futures'®®, Des résultats de recherches diverses démontrent en effet qu'une transition
positive a des répercussions sur la motivation des enfants, leur engagement, leur
perséverance et leur réussite future. La planification de cette transition scolaire, bien
quimportante pour tous les enfants, revét une importance particuliére pour les enfants
ayant besoin de soutien particulier, qui peuvent étre plus vulnérables aux défis que pose
cette transition®*2.
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Dans cette perspective, la collaboration et la continuité entre les milieux fréquentés

par le tout-petit ayant besoin de soutien particulier ont une importance significative

lors de la transition scolaire. Toutefois, certains facteurs créent des bris de services lors
de la transition. Parmi les défis identifiés dans la littérature ou dans les enquétes, on note :

> le peu de coordination pour la planification de la transition de chaque enfant!3?

> le manque de communication entre le service de garde éducatif a l'enfance
et le milieu scolairet®

> le manque de communication entre le milieu scolaire et les parents!®®
> labsence de financement continu créant une coupure dans les services!2®

> le manque d'information pour les parents au sujet de l'offre scolaire adaptée
a la réalité de leur enfant®®’

Ainsi, malgré 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.

La communication écrite £

Les services de garde éducatifs a l'enfance ont l'obligation de tenir un dossier
éducatif pour chaque enfant. Ce document présente, entre autres, une vue
d'ensemble de l'état du développement physique, moteur, cognitif, langagier

et socioaffectif de l'enfant. Les informations qui s'y trouvent sont issues des
observations du personnel éducateur. Avec la permission des parents, les services
de garde éducatifs peuvent l'utiliser lors du passage vers la maternelle*® pour
transférer de linformation au milieu scolaire. Cependant, il peut étre difficile de
dresser un portrait juste du tout-petit uniquement par des documents écrits.
Surtout, le transfert d'un dossier physique n'est pas suffisant pour assurer

la continuité entre le service de garde et l'école',

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 . ILira & la maternelle en classe ordinaire
de soutien spécialisé. l'an prochain.

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

Enjanvier, ses parents
appellent le centre

de services scolaire
pour s'informer.

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

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

Ils ont Uimpression de repartir a zéro.
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Certaines offres de services du réseau de la santé
et des services sociaux ont été développées pour
les enfants agés de O a 5 ans, ce qui entraine un
bris de services quand le tout-petit entre a l'école.
Malheureusement, cette rupture arrive dans une
période ou la famille vit beaucoup de changements.
Une offre de services en continude O a 8 ans de la
part du réseau de la santé et des services sociaux
optimiserait le développement des enfants et
faciliterait la continuité lors de la transition scolaire’*,
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Pourquoi est-il
urgent d'agir?

> LE DEVEITOPPEMENT DES TOUT-PETITS
EST MIS A RISQUE

> LA SANTE PHYSIQUE ET MENTALE DES PARENTS
EST COMPROMISE

> LA SITUATION FINANCIERE DES FAMILLES
EST PRECARISEE

Les obstacles rencontrés par les enfants ayant
besoin de soutien particulier réduisent leur acces

a des ressources qui maximiseraient leur potentiel
et leur participation sociale. Au jour le jour, la
lourdeur des démarches, la multiplication des délais
et les nombreux réles a endosser finissent par

nuire aussi aux parents. De plus, ils doivent souvent
assumer des dépenses supplémentaires, et leurs
multiples obligations les contraignent parfois a
travailler a temps partiel ou a quitter leur emploi.




Le developpement des

tout-petits est mis arisque

Les premieres années sont décisives pour le développement de TOUS les enfants.

C'est a ce moment que se construisent les bases pour leurs apprentissages futurs!#2,

Or, les enfants ayant besoin de soutien particulier sont plus souvent privés de ces
occasions de développement et d'apprentissage. Cette injustice accentue les iniquités

entre ces enfants et ceux ayant un développement dit typique.

La situation actuelle est d'autant plus préoccupante
que des interventions précoces de qualité peuvent
influencer de facon significative la vie des enfants avec
des difficultés de développement!, Elles peuvent
permettre de prévenir l'apparition de difficultés plus
importantes, ainsi que favoriser le développement
et l'adaptation du tout-petit.

Ajoutons que de ne pas avoir acceés aux services qui
permettent d'agir tot peut amplifier les difficultés en
entrainant des conséquences dans le déeveloppement
social et scolaire. 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
problémes de comportement, de rendement scolaire et
d'adaptation sociale, car le développement du langage
est primordial pour acqueérir des habiletés sociales et
pour lapprentissage scolaire'#,

Le fait de ne pas
pouvoir bénéficier

des services de garde
éducatifs a l'enfance de
qualité'“®, de services
de santé adaptés a

ses besoins, d'une
coordination optimale
entre les milieux® ou
de soutien en temps
opportun peut avoir
des répercussions sur
le développement du
tout-petit et influencer
négativement son
parcours de vie.

<< [L'enfant] va rentrer dans la liste d’attente, ¢ca peut prendre
deux ans avant qu’il ait des services en déficience du langage,

en déficience motrice ou en trouble du spectre de Uautisme [..I.
Alors il rentre a U'école et il n'est malheureusement pas prét [..]. >>
C’est vraiment d’une tristesse... ca vient me chercher.

— Témoignage d'un clinicien'¥
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Pour un éléve éprouvant des
difficultés d’'apprentissage, le délai
d’attente pour l'adaptation des
services a ses besoins peut faire
une énorme différence. Si l'éléve
recoit les services nécessaires

en temps opportun, les difficultés
peuvent se résorber. Plus le délai

s'allonge, plus les difficultés
risquent de perdurer. >>

— Protecteur du citoyen'®
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La santé physique et mentale
des parents est compromise

Lorganisation de la vie quotidienne avec le tout-petit, les soins particuliers qu'il requiert,

les nombreuses démarches 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.
Les périodes d'attente pour accéder aux services sont décrites comme particulierement
stressantes, voire source de détresse pour les parents*®. Une étude québécoise a
également mis en lumiere limportance d'offrir du soutien aux parents dans la période qui
entoure l'évaluation diagnostique, et non seulement une fois un diagnostic établi**°. Or, de
facon 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 probléme de santé ou de développement sont plus
susceptibles que les autres de percevoir leur état de santé comme moyen ou mauvais.

Selon le Portrait sur l'expérience des parents ayant un enfant atteint d'un probleme de santé
ou de développement, publié en 2017 :

18 ,9 % des parents ayant un enfant avec 10,4 % des parents

un probléme de santé ou de développement sans enfant avec un
décrivent leur état de santé comme mauvais ou probléme identifié!*3,
moyen, comparativement a: :

<< Ily a beaucoup de rendez-vous meédicaux, beaucoup
d’organisation de calendrier, c'est clairement
une PME qu’'on gére [...]. ILy a comme une troisieme )
vie paralléle de rendez-vous, de suivis. >

— Témoignage d'un parent152
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De nombreuses études ont démontré que la différence entre l'expérience des parents dont
l'un des enfants a un probléme de santé ou de développement et celle des autres parents

se situe sur le plan du stress ressenti et de son intensité!®4. Les parents d'enfants ayant un
trouble neurodéveloppemental, comme un trouble du spectre de l'autisme ou une déficience
intellectuelle, sont ceux qui risquent le plus de développer des problemes de santé mentale.

-~ o
30 a 50 /O des parents d’enfant ayant un trouble neurodéveloppemental
présentent des signes d’un trouble de santé mentale (épuisement, dépression, etc.)'>.

Le peu de soutien psychologique offert a ces parents, combiné aux barriéres dans
l'accés aux services pour soutenir le développement de leur enfant, contribue a cette
problématique®®. Des services de répit sont disponibles, mais ils sont souvent dispendieux
et les places sont insuffisantes!®”.

Le manque de communication entre les intervenants de l'école et ceux du réseau

de la santé et des services sociaux a éte identifie comme un élément stressant par

les parents. Ils doivent fréequemment agir a titre d'intermédiaires entre les deux milieux,
ce qui alourdit leur charge mentale®®®,

Les parents d'enfants ayant au
moins un enfant avec un probléme
de santé ou de développement

ont davantage tendance a se << [..] Iy a des discussions qui

mettre beaucoup de pression. se font entre les intervenants,

ILls ont un plus faible sentiment [...] pour s’assurer que tout le monde

de satisfaction et d'efficacité s'est parlé. Puis des fois, on n'est

parentale par rapport aux autres pas toujours présents, donc c’est

parents®®, Ces facteurs peuvent de voir [...] si les messages se sont

influencer leur santé mentale. rendus aux bonnes personnes |[...].

De plus, le stress peut également C'est un peu la charge qui revient

avoir un effet négatif sur les sur les épaules du parent [...
d'éviter qu'il y ait des choses >>
qui tombent entre deux chaises.

— Témoignage d'un parent159
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Lécart entre limportance des difficultés de ces familles et le peu de services
offerts augmente la vulnérabilité de ces ménages'®2. De plus, 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 nuit a leur santé physique et mentale, laissant
moins de place pour qu'ils puissent jouer pleinement leur role le plus important,
celui de parents.

© Jean-Paul Eid 2023
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La situation financiere
des familles est précarisée

La situation financiere des familles avec des tout-petits ayant besoin de soutien particulier
est modifiee de nombreuses maniéres :

> Le recours 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 aupres de diverses instances, etc.’®. Le temps
a consacrer pour répondre aux besoins de base du tout-petit peut aussi étre plus long,
ce qui réduit la disponibilité du parent.

> 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 )4,

Selon 'Enquéte québécoise sur l'expérience des parents d'enfants de O a 5 ans de

2015 (EQEPE), les parents ayant un enfant de 3 a 5 ans avec un probleme de santé ou

de développement considerent en plus forte proportion leurs revenus comme étant
insuffisants pour répondre aux besoins de base de leur famille'®®. Lampleur des
répercussions financieres serait influencée par limportance des besoins de soutien de l'enfan

Selon une enquéte canadienne, 30,4 % 8 ,6 % des familles

comparativement a:

La décision de ne pas travailler a l'extérieur de la maison, en raison des absences associées
a la condition de l'enfant, aux nombreux rendez-vous et démarches qui compliquent la
conciliation famille-travail, réduit le revenu familial. Les parents vivraient davantage de
répercussions sur leur travail lorsque leur enfant a des besoins de soutien importants®”.

Section 3 - Pourquoi est-il urgent d'agir?
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des familles ayant un enfant avec d'importants . ayant un enfant avec
besoins de soutien auraient eu des probléemes . des besoins de soutien
financiers dans la derniére année, . particulier moins grands'®,
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Selon 'EQEPE, les parents ayant au moins un enfant avec une incapacité physique ou un
probléme de santé chronique sont plus nombreux, en proportion, a vivre dans une famille ou
au moins un des deux parents (ou le parent seul) travaille a temps partiel, comparativement
aux parents sans enfant ayant une telle problématique.

Selon 'EQEPE 2015, 25,6 % des parents 17,9 % des parents

avec au moins un enfant avec une incapacité sans enfant avec une
physique ou un probléme de santé chronique . incapacité physique ou
vivent dans une famille dont au moins un des . un probléme de santé
deux parents (ou le parent seul) travaille a chronique’®s,

temp partiel, comparativement a:

La proportion de familles dont au moins un parent décide de rester a la maison est
également plus élevée parmi les familles ayant au moins un enfant avec un probléeme
de santé ou de développement.

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

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

La fragilisation de la situation financiére 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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SECTION 4

Comment mieux
soutenir l'inclusion des
tout-petits ayant besoin
de soutien particulier?

> ADOPTER UNE APPROCHE CENTREE SUR LES BESOINS
> SOUTENIR LES PARENTS

> FOURNIR LES RESSOURCES NECESSAIRES

> AMELIORER LES PRATIQUES INTERSECTORIELLES

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. Certaines initiatives sont déja en place, d'autres
sont prometteuses. Les prochaines pages en présentent
quelques-unes, a titre d'inspiration. Elles 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 l'instar de tous les enfants.




Adopter une approche
centree sur les besoins

Une approche centrée sur les besoins signifie que l'on tient compte des besoins
individuels de chaque enfant dans une perspective de développement global plutét
que de détection de difficultés. Certains enfants auront besoin de plus de soutien
pour développer leur plein potentiel. Le soutien requis devrait alors étre déterminé, non
pas en fonction du diagnostic de l'enfant ou de ses incapacités, mais plutot en fonction
de ses besoins.

Cette posture représente un changement de paradigme par rapport a lapproche actuelle,
centrée sur le diagnostic, ou les enfants sont « catégorisés ou définis» par leur diagnostic,
leurs manques. Le tout-petit ayant besoin de soutien particulier devrait pouvoir se définir
comme un enfant, et non comme un enfant différent ou « handicapé ». Lapproche
centrée sur les besoins est une invitation a porter un regard positif sur le tout-petit, a faire la
différence 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'emblée qu'ils ont des capacités et qu'ils contribuent
a la vie du groupe, en services de garde educatifs ou a l'école.

Lélaboration d'une politique d'inclusion dans un milieu peut étre une occasion pour
mettre de l'avant les valeurs de respect et de bienveillance que sous-tendent linclusion
et lapproche centrée sur les besoins. La politique d'inclusion permet de partager la vision
et de faciliter l'accueil des enfants ayant besoin de soutien particulier dans les services de
garde éducatifs a lenfance, notamment!’2,

T~ L‘Association québécoise des centres de la petite enfance (AQCPE) a élaboré
@\ un outil d'aide a la rédaction d'une politique d'inclusion pour les services de
garde éducatifs a lenfance.

Section 4 - Comment mieux soutenir linclusion des tout-petits ayant besoin de soutien particulier? 64


https://aqcpe-carrick.com/trajectoire-carrick/l-inclusion-ca-se-prepare/

Le CPE Bureau coordonnateur de la garde en milieu familial Enfants Soleil,
de la région de Montréal, a positionné l'inclusion des enfants ayant besoin
de soutien particulier au coeur de sa mission et s'assure que les conditions
sont en place pour en faire une réalité.

> Des formations continues en lien avec linclusion sont offertes
aux responsables de services de garde en milieu familial.

> De laide est offerte pour établir des liens entre les responsables
de services de garde en milieu familial et les différents
partenaires de la communauté (CLSC, centres de réadaptation,
organismes communautaires).

> Un accompagnement, en collaboration étroite avec des ressources
spécialisées, permet d'adapter le soutien offert aux tout-petits ayant
besoin de soutien particulier.

> Différents outils sont disponibles au sein d'une médiathéque, notamment.

Favoriser l'inclusion par les politiques publiques

En Géorgie, des normes nationales ont été établies pour l'éducation
préscolaire. Le profil de compétences des éducateurs comprend les valeurs
et les pratiques optimales en éducation inclusive dans la petite enfance!’s.

Aux Etats-Unis, la loi fédérale sur l'éducation des personnes handicapées
(Individuals with Disabilities Education Act) garantit que tous les enfants
handicapés de O a 21 ans ont acces a une éducation publique gratuite
et a des services connexes'.

LAlberta et le Nouveau-Brunswick ont des politiques educatives qui
soutiennent linclusion?’®. Dans ces provinces, tous les enfants sont accueillis
dans les milieux préscolaires et scolaires. Il n'y a pas de classes ou d'écoles
spéciales, et les enseignants et les éducateurs adaptent leurs approches
pédagogiques en fonction des besoins de chaque enfant.
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Améliorer les pratiques inclusives dans les milieux

Les pratiques inclusives signifient qu'on reconnait que les enfants, peu importe

les différences observées dans leur comportement, leur fonctionnement ou leurs
apprentissages, sont beaucoup plus semblables entre eux que différents, particulierement
a un jeune age. Elles supposent, entre autres, que tous ont leur place au sein du groupe.

Le Guide d'aide a la mise en place efficace de pratiques inclusives en milieu

de garde est un outil vulgarisé pour accompagner le personnel des services
de garde éducatifs dans le développement de leur pratique'.

LAssociation québécoise des centres de la petite enfance (AQCPE)

a développé Alex - éducation par la nature, basé sur un contact étroit
avec la nature. Dans cette approche pédagogique inclusive, le personnel
eéducateur est encouragé a se centrer sur les forces plutot que sur les
difficultés de chaque tout-petit.

Le CPE La Grosse Maison a été concu pour permettre aux tout-petits

ayant besoin de soutien particulier d'étre pleinement accueillis. Outre les lieux
physiques adaptés (une salle sensorielle, une salle de psychomotricité et
une cour extérieure accessible), les intervenantes sont formées pour valoriser
la différence.

Le ministére de la Famille a développé un projet pilote, en collaboration

avec l'Association des haltes-garderies communautaires du Quéebec. Il a

pour objectif d'expérimenter, dans certaines haltes-garderies communautaires,
différentes stratégies qui permettront de favoriser la participation des enfants
ayant besoin de soutien particulier et d'en évaluer les retombées sur une durée
de 2 ans.

de soutien particulier en adaptant les aménagements. Laménagement du parc
Saint-Joseph a Riviére-des-Prairies, a Montréal, illustre parfaitement le concept
de linclusion ou tous les enfants peuvent jouer ensemble. Au-dela de modules

de jeux accessibles, le parc est concu pour favoriser les jeux entre tous les enfants
(shared play), pour encourager la pleine participation de tous'”’,

Lexemple du parc Saint-Joseph £

Les municipalités jouent un réle dans linclusion des tout-petits ayant besoin
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Lexemple du parc Saint-Joseph (suite)

importe leurs besoins.

malvoyants de circuler facilement.

> Ony trouve des balancoires
variées, des tourniquets
adaptés aux fauteuils,

des bacs a sable suréleves'’s, <<

Le projet a été inspiré par une meére
de deux enfants, dont Joanie, qui

a la paralysie cérébrale. Quand
elles allaient au parc, Joanie
pleurait parce qu'elle ne pouvait
pas jouer avec les autres enfants.
L'Etoile de Pacho, un regroupement
de parents d’'enfants en situation
de handicap, a collaboré au projet,
ce qui a permis de s'assurer que
tous les types de limitations
fonctionnelles étaient considérés
dans laménagement.

Le parc se distingue des espaces verts traditionnels ou on trouve un ou deux
aménagements adaptés, comme une balancoire ou un espace réservé pour

les personnes vivant avec un handicap. Le parc Saint-Joseph a été concu pour
faire en sorte que TOUS les enfants puissent jouer ensemble, dans les mémes
installations. Il a été créé en consultation avec un organisme communautaire
qui soutient les familles qui ont des enfants ayant un handicap, L'Etoile de Pacho.
Chaque détail a été réfléchi pour permettre a tous les enfants d'y jouer, peu

> Le parc, les installations sanitaires et tous les modules de jeux sont
totalement et également accessibles a toutes et tous, adultes et
enfants, ayant ou non des limitations fonctionnelles de tous genres.

> Il n'y a aucune marche ou aucun obstacle sur le sol du parc. Les
fauteuils roulants peuvent donc accéder a toutes les parties du parc.

> Lerevétement du sol est coloré pour permettre aux tout-petits

Les enfants posent des
questions : “ elle ne marche
pas?”, “elle ne parle pas?”,
“pourquoi ellerit?”. Ca

fait en sorte qu’'on fait de
futurs citoyens qui seront
responsables et capables
de s’occuper des personnes
qui sont handicapées. Ils

pourront rendre la société )
encore plus inclusive.

— Mére de Joanie, qui frequente
le parc Saint-Joseph'7®.

4
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Soutenir les parents

Réduire les barriéres structurelles

Les barriéres auxquelles les parents font face pour obtenir des services ou de laide financiére
sont nombreuses et variées. Elles contribuent au stress et a lépuisement des parents.

Des travaux sont en cours pour reduire ces obstacles qui sont propres a la structure complexe
de nos institutions gouvernementales. Les travaux s'échelonneront jusqu'en 2025-2026.

o~ LOffice des personnes handicapées du Québec est porteur du projet qui vise
@\ a simplifier l'accés aux nombreux programmes, mesures et services destines

aux personnes en situation de handicap, dont les tout-petits ayant besoin de

soutien particulier et leur famille. Les solutions a mettre en place concernent :

> lameélioration de lacces a linformation

> la réduction du nombre de démarches

> le renforcement de la coordination pour l'acces aux services
de plusieurs réseaux®°

Mieux accompagner les parents dans les démarches

En attendant la mise en ceuvre compléte de la simplification des démarches,

un accompagnement contribuerait a soulager les 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 de naviguer plus aisément dans le systéme et de connaitre les différents
programmes auxquels ils sont admissibles. Cette personne peut étre un professionnel
de la santé, un membre du personnel d'un service de garde éducatif, du milieu scolaire
ou d'un organisme communautaire.

N les familles montréalaises dans leur processus d'intégration en milieu de garde
de leur enfant ayant une déficience motrice. Les intervenants soutiennent

les familles dans leurs démarches pour trouver un service de garde et, par

la suite, visent a créer des partenariats et a favoriser la collaboration entre

tous les acteurs concernés par linclusion du tout-petit.

@/ J'me fais une place en garderie est un organisme communautaire qui soutient
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Répondre aux besoins psychosociaux des parents

Le soutien aux parents peut prendre différentes formes :

> Les groupes de soutien, une approche souvent trés appréciée des parents qui

facilite le partage d'informations, aide a réduire le stress et le sentiment de culpabilite,

améliore l'estime de soi et brise lisolement!®?

> Lattribution d'un parrain ou d'une marraine quand un enfant amorce un processus
d'évaluation diagnostique’®?

Linitiative « Agir ensemble en soutien a la santé mentale des familles

dont l'enfant présente un trouble neurodéveloppemental : mise a l'essai

et évaluation d'un programme pour, par et avec les parents » vise, entre
autres, a soutenir la santé mentale des familles ayant un enfant de O a 5 ans
avec un trouble neurodéveloppemental. Inspiré d'un programme développé
en Grande-Bretagne, il a été traduit et adapté pour le Québec®,

LAccompagnateur est une plateforme Web qui répertorie les ressources
disponibles pour les parents et les enfants, selon les besoins et la région?e®,

Offrir une variété de services de répit pour les familles

Tous les parents ont besoin d'une pause de leur quotidien avec leur tout-petit. C'est
particulierement le cas pour des parents d'enfants ayant besoin de soutien particulier,
pour qui la routine de tous les jours peut étre plus exigeante.

Divers types de services peuvent étre offerts aux familles :

> lerépit, de courte ou de longue durée, offert dans des maisons de répit, des camps
de vacances ou a domicile

> le gardiennage pour les besoins prévisibles

> le dépannage pour pallier un événement imprévisible et temporaire

Portail répit est une initiative de Solidarité de parents de personnes
handicapeées, financée par l'Office des personnes handicapées du Quebec.
Cette plateforme Web et son application mobile centralisent l'information
sur les organismes offrant du répit, dont le nombre de places disponibles

en temps reel, facilitant ainsi la recherche de services de répit pour les familles

avec des personnes handicapées!®®,
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Fournir les ressources necessaires

Outiller Lle personnel des services
de garde éducatifs a l'enfance

>

>

Dans le cadre du Grand chantier pour les familles, le ministére de la Famille £
prévoit offrir des services adaptés aux besoins des enfants les plus vulnérables
et de ceux ayant des besoins particuliers®. A cet effet, la littérature scientifique
identifie des facteurs clés pour que linclusion se vive positivement pour le tout-
petit, ses parents et les personnes impliquées dans les milieux8 ;

la présence d'un soutien pédagogique

Lle temps suffisant pour la planification et les échanges avec
les intervenants et la famille

l'accés a du matériel spécialisé (matériel de stimulation, chaise
de positionnement, outils d'aide dans les transitions, etc.)

l'acces a de la formation

l'application d'une politique d'inclusion

Enrichir les services de soutien

La présence d'un enfant ayant besoin de soutien particulier dans un milieu de garde
ou dans une classe ne signifie pas qu'un soutien professionnel est nécessaire. Ainsi,

souvent, des adaptations environnementales ou des interventions éducatives simples sont

suffisantes. Toutefois, avoir acces, au besoin, a du soutien de la part de professionnels ayant

une vision complémentaire permettant d'analyser une situation sous un autre angle peut

étre utile pour soutenir les milieux éducatifs dans leur mission d'inclusion.
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La plupart des gestionnaires participant au projet Soutien ont exprimeé le souhait d'avoir
acces a au moins une ressource stable pour les aider de facon ponctuelle aupres des
enfants ayant des besoins de soutien particulier lorsqu'ils en ressentent le besoin'®®.

Lidentification d'une personne-ressource fournie par le réseau de la
santé et des services sociaux et disponible pour les services de garde
educatifs d'un territoire est une piste d'action nommeée par les participants
du projet Soutien'®°,

Le programme UnisSon est offert au CIUSSS du Centre-Sud-de-lile-de-
Montréal. Des intervenants spécialisés (ergothérapeute, éducateur
spécialisé, etc.) accompagnent le personnel éducateur des services de
garde éducatifs pour faciliter linclusion des tout-petits ayant un trouble du
spectre de lautisme, un retard global de développement ou une déficience
intellectuelle. Ils collaborent également avec les familles tout au long du
parcours de l'enfant, de la petite enfance jusqu'a son intégration scolaire.

Les services de soutien peuvent également étre proposeés de facon graduée : on offre
d'abord des services de soutien généraux, puis lintensité et le type de services sont
ajustés en fonction des besoins des familles et des enfants. Ce type d'approche permet
de sensibiliser un grand nombre de parents et d'intervenants, et d'offrir des services

et un accompagnement plus intensifs aux enfants qui en ont besoin.

Le service d'ergothérapie communautaire du CIUSSS de l'Estrie - CHUS

a permis, en seulement 137 jours d'ergothérapie au cours de la premiére année

de déploiement :

> de sensibiliser 27 parents et 49 intervenants au sujet du développement

moteur des tout-petits

> daider 62 adultes (intervenants et parents) a mettre en place
des strategies pour soutenir le déeveloppement chez 396 enfants

> d'offrir un accompagnement individuel aupres de 23 enfants ayant des

enjeux développementaux en étroit partenariat avec 70 adultes signifiants

(intervenants et parents)™
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N a lintervention (RAI) et propose des services d'ergothérapie a l'école. Leur
présence sur les lieux permet d'intervenir rapidement et de fagon précoce en
collaboration avec l'équipe-école. Le modele propose d'agir, entre autres, sur
les obstacles a lapprentissage. Ces services favorisent donc limplantation de
mesures universelles et d'adaptations individuelles, au besoin. Ce modéle a
éte adaptée par une eéquipe de recherche du Quebec!®2,

\\@/ Le modele P4C (Partnering for change) est axé sur lapproche de réponse

Rehausser la formation initiale et continue

Le programme de formation initiale du personnel éducateur est actuellement en révision
pour faire davantage de place a linclusion dans le cursus scolaire. En attendant, il est
essentiel de sensibiliser les gestionnaires afin qu'ils offrent de la formation continue
dans leur milieu. Celle-ci permettra au personnel éducateur de gagner en confiance

et d'augmenter leurs connaissances et compétences en inclusion et de maintenir et
d'améliorer la qualité des services offerts.

P Intégration sociale des enfants en milieu de garde est un organisme provincial

i@: qui vise a soutenir linclusion des enfants ayant besoin de soutien particulier
en milieu de garde. Il offre des formations et du soutien-conseil axés sur
les besoins de l'enfant et la confiance en ses capacités'®s,

N7, L'Université du Québec a Trois-Riviéres offre un certificat en soutien
/@f pedagogique dans lequel un cours est consacré a linclusion. Ce programme

est la réponse a une demande du milieu et est centré sur l'exercice du role
de soutien pédagogique en milieu de garde.
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Le personnel éducateur mentionne apprendre sur les pratiques inclusives surtout au contact
d'autres collegues!®. Par ailleurs, laccompagnement, avec un soutien personnalisé, serait
parmi les mesures les plus efficaces afin que le personnel éducateur se sente bien outillé
pour accueillir des enfants ayant besoin de soutien particulier'®s,

- P CASIOPE, un organisme sans but lucratif, offre de laccompagnement

/@: aux gestionnaires et du soutien pédagogique au personnel des services

de garde éducatifs a lenfance. CASIOPE vise a éclairer les éducatrices sur le
developpement de l'enfant pour qu'elles puissent déceler ses besoins et agir le
plus rapidement possible s'il y a lieu. Les outils de CASIOPE sont utilisés dans
15 cegeps ou l'on offre le cours en techniques d'éducation a l'enfance. Ils sont
surtout appréciés pour leur approche réflexive quant aux besoins des enfants.

. en présentiel et en virtuel offert par des tuteurs experts. Les résultats
révélent que, avant le programme, 17 % des participants ne se sentaient pas
compétents pour mettre en place des pratiques inclusives. Ce taux n'était
plus que de 1 % apres le programme. Ce programme aurait permis d'améliorer
significativement le sentiment de compétence des participants!®®.

- @/ Le programme irlandais Leadership for Inclusion propose un accompagnement

Le Protecteur du citoyen
souligne également
limportance d'offrir de

la formation continue

aux enseignants sur les enfants
ayant besoin de soutien
particulier, ainsi que sur
linclusion en classe. Laccés
aux formations devrait étre
facilité pour les enseignants
afin qu'un grand nombre
puisse en bénéficier'?’.

© Jean-Paul Eid 2023
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Ameliorer les pratiques
intersectorielles

Reconnaitre l'expertise des parents

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 lumiére dans le réseau de la sante et des services sociaux'®é,

a l'école!® et en service de garde éducatif’°®. C'est dailleurs un besoin exprimé par de
nombreux parents avec des tout-petits ayant besoin de soutien particulier. Les parents
veulent étre mieux informés, souhaitent étre plus impliqués lors des réunions, que leur avis
soit pris en compte lors des formulations d'objectifs et qu'ils puissent participer davantage
a la prise de décision concernant les interventions a mener aupres de leur enfant?°:,

ja Le modeéle Approche famille-partenaire aupres des enfants ayant un trouble
t@f neurodéveloppemental a été élaboreé par Angela Fragasso en se basant sur
les témoignages de parents, de professionnels de la santé et d'intervenants
du milieu communautaire. Ce modele est fondé sur l'établissement d'une
relation de confiance afin d'établir un partenariat respectueux avec les
familles. Non seulement elle améliore la collaboration avec la famille, mais
elle a également des retombées sur la santé et le bien-étre du ménage=°2.

Consolider la collaboration intersectorielle

La collaboration entre les difféerents réseaux est essentielle pour assurer que les enfants
ont acces a toutes les ressources et au soutien dont ils ont besoin pour se développer
adéquatement. La littérature a identifié des moyens concrets qui facilitent la collaboration :

> des politiques de partage de services ou des ententes pour des places réservees
en échange de soutien professionnel, par exemple®®?

> de la formation en collaboration interprofessionnelle®®

> des ressources humaines, financiéres et matérielles suffisantes"°

> des heures allouées a la collaboration2°®, lacces a des locaux, a du matériel,
a du soutien administratif2®”
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N par la direction régionale de santé publique, contribue a créer des liens entre
les services de garde éducatifs, les haltes-garderies communautaires et les
CLSC. En collaboration avec les services de garde éducatifs, les intervenantes
IEP des CLSC facilitent laccés a un service de garde éducatif grace a des
places réservées pour des enfants suivis dans le CIUSSS. Les intervenantes IEP
offrent également un suivi de soutien au personnel éducateur des milieux dans
leurs interventions aupres des tout-petits et elles accompagnent les familles
pour s'assurer que l'enfant est bien intégré dans son groupe?°e,

R @/ A Montréal, le programme Interventions éducatives précoces (IEP), coordonné

A léchelle d'une communauté, la concertation favorise la collaboration entre les acteurs.
Plusieurs organisations peuvent alors étre interpellées, notamment les acteurs des services de
garde éducatifs a l'enfance, des centres de services scolaires, des écoles, des centres de santé
et de services sociaux, des organismes communautaires, des organismes de bienfaisance,

les élus locaux ou municipaux, les responsables des associations culturelles, etc.2°°.

P Le Continuum de services concerté en orthophonie communautaire,
:@f développée en Montérégie, propose des stratégies innovantes qui misent sur
le travail concerté de tous les intervenants provenant des milieux de la sante,
scolaire et communautaire?'°. L'évaluation de lapproche démontre que la
coordination des acteurs permet la prise en charge collective des familles,
et des interventions plus rapides et précoces adaptées aux besoins de l'enfant
qui présente des difficultés de la communication et du langage?™.

Lapproche de proximité est efficace pour établir et maintenir les liens. Elle implique,

entre autres, un partenariat entre les différents organismes présents sur un territoire afin de
mieux répondre aux besoins de la population. Cette approche permet de rejoindre certaines
clientéles qui se heurtent a des barriéres pour accéder aux services.

P Les agents de milieux en Estrie facilitent l'arrimage entre les familles
:@\ et les différents services disponibles dans la région. Cette approche ouvre
des possibilités de réferencement et de partenariat entre les ressources
dans lintérét des familles et crée un filet de sécurité sociale. Elle a également
des retombées sur les familles en favorisant l'accés aux services et le
rehaussement du lien de confiance envers le réseau, notamment en améliorant
le sentiment d'autoefficacité et d'estime de soi et en brisant lisolement?2,
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N (AQCPE), a comme objectif de tisser des liens entre les différents réseaux
(services de garde éducatifs, réseau de la santé et des services sociaux,
milieux scolaire et municipal, organismes communautaires Famille), afin de
mieux soutenir les enfants ayant besoin de soutien particulier, dont peuvent
faire partie des enfants issus d'un contexte de vulnérabilite.

- @/ Le projet Carrick, de l'Association québécoise des centres de la petite enfance

Systématiser la continuité dans la transition scolaire

Un passage harmonieux du service de garde éducatif vers l'école nécessite

de la planification, ce qui implique hotamment :

> une démarche structurante

> dutemps de libération pour le personnel scolaire

> de la coordination?®®, avec la nomination d'une personne responsable des suivis?*

> lacréation d'un climat de confiance entre les partenaires?®

D'autres stratégies sont mises en place pour améliorer la transition scolaire :

R Le Guide d'accompagnement a la premiere transition scolaire développée
/@C en Estrie recommande qu'une rencontre ait lieu entre la famille et les différents

partenaires (personnel du milieu de la santé, du service de garde éducatif ou
du milieu communautaire) au mois de février précédant l'entrée du tout-petit
a l'école. On y préconise la mise en place d'un plan de transition pour les
enfants ayant besoin de soutien particulier?®.

N7, Loutil Passage a l'école, concu par CASIOPE, vise a favoriser la continuité
/@f éducative entre le vécu de l'enfant en milieu de la petite enfance et son entrée

a lécole. Loutil est complété par l'éducatrice et communiqué aux parents
qui peuvent par la suite le transmettre au milieu scolaire en vue de l'entrée

alécole.
P Le projet Place a l'école a éte créé en novembre 2020 par l'organisme
/@C Intégration sociale des enfants en milieu de garde pour accompagner les

parents d'enfants ayant besoin de soutien particulier dans leur intégration
en milieu scolaire. Ils accompagnent les parents dans les nombreuses
démarches et les informent sur les ressources disponibles.
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i\
-

Favoriser la recherche et l'acces
aux données ainsi que leur partage

i

La recherche et l'évaluation sont .
essentielles pour assurer le développement, E:
limplantation, l'évaluation et la consolidation

de pratiques inclusives centrées sur

les connaissances scientifiques. Au-dela

de la recherche, le partage et la diffusion

des connaissances permettent lintégration

des résultats dans les pratiques.

L'accés aux données, quant a elle, permet \
de nourrir la recherche, d'informer les A

décideurs et de les guider dans leurs actions. !

L,

Section 4 - Comment mieux soutenir linclusion des tout-petits ayant besoin de soutien particulier? 77



Conclusion

Les tout-petits ayant besoin de soutien particulier subissent des iniquités et font face a
des obstacles qui les privent d'occasions de se développer 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 réle actif
dans la société, puis pour sa famille, qui est touchée physiquement, mentalement

et financierement. La société aussi est perdante, sur les plans social et économique,

compte tenu des coults de santé de ne pas agir tot et de la perte de revenus liée

a la difficulté des parents de se maintenir sur le marché du travail, entre autres.

Plus que jamais, ces enjeux mettent en lumiére la nécessité 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 société. 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 [..]2" ».

Agissons collectivement pour que les tout-petits
et leur famille disposent du soutien nécessaire,
fréquentent des services de garde éducatifs

a lenfance et des écoles de plus en plus
inclusives et aient accés a des services de santé
et a des services sociaux de qualité. Agissons
pour favoriser la réussite de tous et toutes,

sans exception.

Conclusion




A consulter

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

. BN, ™

FAITS SAILLANTS
-

COMMENT FAVORISER LEUR PLEIN POTENTIEL?

OBSERVATOIRE
des tout-petits

Une vidéo de sensibilisation Une brochure présentant
les faits saillants du rapport

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

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