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®.
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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, £
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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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https://tout-petits.org/publications/dossiers/qualite-services-educatifs/

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®?
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Section 2 - Quels sont les enjeux auxquels font face les tout-petits ayant besoin de soutien particulier dans leur parcours? 31



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.

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

53

©Jean-Paul Eid 2023



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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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

A consulter 79
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