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Résumé  

Découvrir que son enfant a des besoins particuliers demande bien souvent aux parents de 

réorganiser leur vie familiale, sociale et professionnelle. En plus de devoir apprendre à vivre avec 

cette nouvelle réalité, plusieurs parents se retrouvent malheureusement confrontés à vivre des 

insatisfactions face aux services professionnels offerts à leur enfant : multiples démarches et 

rendez-vous, longs délais d’attente, complexité du réseau, accès difficile à l’information, manque 

de soutien, etc. 

 

Cet essai a pour objectif de brosser un portrait des expériences et des besoins des parents 

d’enfants à besoins particuliers d’âge préscolaire entourant les services professionnels offerts à 

leur enfant. Une recherche documentaire a permis de recenser 24 articles et de regrouper les 

résultats selon quatre thèmes : la collaboration avec les professionnels, le soutien professionnel, 

l’accessibilité à l’information et aux services ainsi que la qualité des services offerts. Les 

expériences rapportées par les parents présentent des satisfactions comme des insatisfactions de 

façon hétérogène selon les thèmes. De plus, les besoins identifiés par les parents sont 

généralement étroitement liés aux expériences vécues. En conclusion, des recommandations 

seront émises afin de mieux soutenir les parents dans une démarche d’intervention et de favoriser 

leur adaptation et leur bien-être. 
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Introduction 

Devenir parent est l’un des rôles les plus importants et gratifiants à assumer, mais celui-ci 

peut également s’avérer difficile par moment. Venant avec son lot de responsabilités et de 

périodes d’adaptation, il fait traverser plusieurs états d’âme aux parents : joie, fierté, fatigue, 

stress, irritabilité, inquiétude, culpabilité… Qui plus est, de nombreux questionnements légitimes 

peuvent surgir tout au long du développement de l’enfant. Pour les parents d’enfants à besoins 

particuliers, les défis rencontrés durant la petite enfance se voient multipliés par ceux découlant 

des besoins spécifiques de leur enfant. En effet, ces parents sont appelés à jouer différents rôles 

auprès de leur enfant, ce qui peut représenter une importante source de stress. Par ailleurs, 

l’utilisation de services professionnels qui visent à priori à les soutenir peut malheureusement 

générer à la fois de multiples insatisfactions : longs délais d’attente, changements fréquents 

d’intervenants, mauvaise coordination des services, accès difficile à l’information ainsi qu’aux 

ressources techniques et matérielles (Dionne et al., 2006). Afin de bien décrire l’expérience 

vécue par les parents d’enfants à besoins particuliers et de comprendre leurs besoins, il importe 

d’abord de définir le concept d’enfants à besoins particuliers et de brosser un portrait des services 

professionnels qui leur sont offerts.  

 

Définition 

À ce jour, aucune définition universelle du concept d’enfants à besoins particuliers ne 

semble établie. Selon les études ou les organisations, les termes utilisés varient : enfants qui 

présentent une incapacité, enfants handicapés, enfants ayant besoin de soutien particulier, enfants 

qui présentent un retard de développement, enfants en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage, 

etc. Quelques définitions sont présentées ici afin de mieux circonscrire ce concept. 

 

Selon le ministère de la Famille (2023), un enfant à besoins particuliers est défini comme 

« un enfant qui présente une déficience entraînant une incapacité significative et persistante et qui 

est sujet à rencontrer des obstacles dans sa démarche d’intégration » (p.1). Son incapacité doit 

être attestée par un professionnel reconnu par le ministère de la Famille ou être reconnue par 

Retraite Québec. D’autre part, selon le ministère de l’Éducation (2007), les enfants ayant des 
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besoins particuliers se regroupent en deux catégories, soit les enfants en difficulté d’adaptation ou 

d’apprentissage et les élèves handicapés ou ayant des troubles graves du comportement. La 

première catégorie comprend les élèves en difficulté d’apprentissage et ceux présentant des 

troubles du comportement. La définition de l’élève en difficulté d’apprentissage décrit que les 

mesures mises en place ne permettent pas à l’élève « de progresser suffisamment dans ses 

apprentissages pour lui permettre d’atteindre les exigences minimales de réussite » (p.24). Pour 

sa part, l’élève présentant des troubles du comportement est défini par l’élève dont l’évaluation 

psychosociale « révèle un déficit important de la capacité d’adaptation se manifestant par des 

difficultés significatives d’interaction avec un ou plusieurs éléments de l’environnement scolaire, 

social ou familial » (p.24). Quant aux enfants handicapés ou ayant des troubles graves du 

comportement, ils sont définis comme présentant des incapacités ou des limitations qui 

restreignent ou empêchent leurs apprentissages ainsi que le développement de leur autonomie et 

de leur socialisation. Pour déclarer un élève handicapé, une évaluation diagnostique doit avoir été 

réalisée par un personnel qualifié et des mesures d’appui doivent être mises en place pour réduire 

les inconvénients dus à la déficience ou au trouble de l’élève. Les déficiences et les troubles 

définis par le ministère sont les troubles graves du comportement, la déficience intellectuelle 

profonde, la déficience intellectuelle moyenne à sévère, la déficience motrice légère, la déficience 

motrice grave, la déficience organique, la déficience langagière, la déficience visuelle, la 

déficience auditive, les troubles du spectre de l’autisme (TSA), les troubles relevant de la 

psychopathologie et autre déficience ou trouble. 

 

Par ailleurs, certaines organisations travaillant auprès des familles ayant des enfants à 

besoins particuliers définissent également ce concept. D’abord, la Coalition de parents d’enfants 

à besoins particuliers du Québec (2023) considère les besoins particuliers comme : 

Les besoins reliés aux conditions neurodéveloppementales ou variations 
neurologiques, aux déficiences physiques et intellectuelles, aux psychopathologies et tout 
ce qui est considéré dans la définition d’élèves handicapés ou en difficulté d’adaptation et 
d’apprentissage du ministère de l’Éducation ainsi qu’aux situations qui ne sont pas encore 
reconnues comme la douance, sans se limiter à ces conditions ou situations (temporaires 
ou permanente) (paragr. 2). 
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Pour sa part, la Fédération québécoise des organismes communautaires Famille (2023) 

regroupe les enfants à besoins particuliers dans un large éventail de conditions telles qu’une 

déficience physique, une déficience sensorielle, une déficience intellectuelle, un trouble du 

langage, un trouble d’apprentissage, un trouble de développement, un trouble du déficit de 

l’attention avec ou sans hyperactivité, un trouble de l’opposition, un trouble anxieux ou une 

maladie chronique. Ces derniers précisent que le développement de ces enfants ne suit pas le 

même rythme que celui des autres enfants de leur âge et que cela peut concerner le langage, la 

motricité, la socialisation, la gestion des émotions ou le comportement. Enfin, l’Observatoire des 

tout-petits (2023) parle d’enfants ayant besoin de soutien particulier et les définit comme des 

enfants « 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, diagnostiquée ou non, ou une incapacité pouvant entraîner une situation de 

handicap » (p.19). Encore ici, des exemples de conditions sont énumérés tels que des difficultés 

plus ou moins sévères de développement sur le plan intellectuel ou cognitif, de la motricité, du 

langage, de la socialisation, de la régulation des émotions, du comportement ou encore de 

déficiences auditives ou visuelles, d’une paralysie cérébrale, d’un TSA ou de problèmes de santé 

chroniques. 

 

Malgré certaines variations dans les définitions présentées, celles-ci réfèrent toutes à des 

enfants qui présentent des particularités dans leur développement et qui nécessitent du soutien ou 

des interventions supplémentaires. De plus, il est important de considérer que les besoins 

particuliers de ces enfants peuvent varier selon la nature et la gravité des difficultés ou des 

incapacités présentes, qu’elles aient été diagnostiquées ou non, et peu importe le domaine du 

développement touché (langagier, cognitif, moteur et physique, socio-affectif). 

 

Prévalence 

En raison des différents termes utilisés pour désigner les enfants à besoins particuliers, il 

devient difficile de brosser un portrait de la prévalence de ces enfants au Québec. Afin d’obtenir 

l’image la plus juste possible de ce nombre, quelques statistiques sont présentées. D’abord, selon 
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l’Enquête québécoise sur l’accessibilité et l’utilisation des services de garde (2021), 28,4% des 

enfants d’âge préscolaire ont un problème de santé ou un trouble de développement qui a été 

détecté par un professionnel. Parmi ceux-ci, 12,2% ont au moins un problème de santé ou un 

trouble de développement, 8,1% présentent un retard de développement sur le plan langagier, 

moteur ou global, 4,2% ont un problème de santé chronique, 1,3% ont un TSA, 1,3% ont un 

trouble de l’attention avec ou sans hyperactivité et 1,3% ont une incapacité, une déficience ou un 

handicap physique. D’autre part, selon l’Observatoire des tout-petits (2023), 12,3 pour 1 000 

enfants âgés entre 0 et 5 ans ont reçu le Supplément pour enfant handicapé en date de décembre 

2021. Ce supplément représente une aide financière gouvernementale afin de soutenir les familles 

qui ont un enfant ayant « une déficience ou un trouble des fonctions mentales qui le limite de 

façon importante dans la réalisation de ses habitudes de vie pendant une période prévisible d’au 

moins un an » (Retraite Québec, 2023, paragr. 1). En outre, 11 270 enfants dans les services de 

garde éducatifs subventionnés ont bénéficié de l’Allocation pour l’intégration d’un enfant 

handicapé (AIEH) en 2019-2020 (Ministère de la Famille, 2022). Cette subvention est, pour sa 

part, offerte aux enfants dont l’incapacité a été attestée par un professionnel reconnu par le 

ministère de la Famille ou dont la preuve d’admissibilité au supplément pour enfant handicapé de 

Retraite Québec a été fournie. Parmi ces derniers, 6,3% avaient bénéficié d’une aide financière 

additionnelle, soit la mesure exceptionnelle de soutien à l’intégration dans les services de garde 

pour les enfants handicapés ayant d’importants besoins (Ministère de la Famille, 2021). De plus, 

selon l’Observatoire des tout-petits (2023), 5,8% des enfants de la maternelle 5 ans dans le réseau 

public sont considérés comme des élèves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou 

d’apprentissage tels que définis précédemment. Enfin, en 2020-2021, environ 2,5% des enfants 

entre 0 et 4 ans ont reçu des services d’un centre de réadaptation en déficience physique 

(Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2021a) et environ 1%, d’un centre de réadaptation 

en déficience intellectuelle et en TSA (Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2021b). 

 

Par ailleurs, il est important de spécifier que plusieurs enfants à besoins particuliers ne se 

retrouvent pas dans ces statistiques. En effet, les données disponibles représentent essentiellement 

les enfants qui ont reçu un soutien financier gouvernemental ou qui ont bénéficié des services 
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professionnels publics. Par exemple, il est possible de penser aux enfants qui ne sont pas 

considérés comme des élèves handicapés ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage, mais 

qui présentent tout de même des difficultés dans leur fonctionnement scolaire, aux enfants en 

attente d’un dépistage ou de services professionnels publics, aux enfants qui ont bénéficié de 

services professionnels offerts par des cliniques privées ou encore aux parents qui n’ont pas pu 

remplir les documents nécessaires afin d’obtenir ces aides financières. D’ailleurs, dans le rapport 

du Vérificateur général du Québec (2022), il est constaté que les parents doivent fournir une 

documentation importante et remplir des formulaires complexes pour obtenir le Supplément pour 

enfant handicapé, ce qui entraîne un taux de refus important. Dans un autre ordre d’idées, selon 

l’Enquête québécoise sur le développement des enfants à la maternelle (2023), la proportion des 

enfants de maternelle 5 ans considérés vulnérables augmente considérablement depuis dix ans, 

passant de 25,6% en 2012 à 28,7% en 2022. Dans cette enquête, les forces et les difficultés des 

enfants sont mesurées selon cinq domaines de développement : santé physique et bien-être, 

compétences sociales, maturité affective, développement cognitif et langagier, habiletés de 

communication et connaissances générales. Il y est également précisé que les enfants qui 

présentent une vulnérabilité dans l’un ou l’autre de ces domaines de développement sont plus 

susceptibles de vivre des difficultés scolaires, motrices, sociales ou émotionnelles. Étant non loin 

des définitions présentées précédemment, ce portrait corrobore l’importance de soutenir les 

familles dont les enfants présentent des particularités dans leur développement. 

 

Services professionnels offerts aux enfants à besoins particuliers 

Pour répondre à leurs besoins, les familles d’enfants à besoins particuliers d’âge 

préscolaire peuvent se tourner vers plusieurs types de services. Au Québec, on énumère 

principalement les services de garde éducatifs à l’enfance, les centres de santé et de services 

sociaux, les maternelles 4 ans et 5 ans, les cliniques privées et les organismes communautaires. 

D’abord, l’accès à un service de garde éducatif à l’enfance soutient le développement cognitif, 

langagier, moteur, social et affectif de tous les enfants, dont les enfants à besoins particuliers 

(Observatoire des tout-petits, 2023). Pour ces derniers, il est possible de bénéficier de l’AIEH 

afin d’obtenir un soutien supplémentaire pour répondre à leurs besoins spécifiques dans les 
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services de garde. Cette subvention peut servir notamment à l’achat de matériel, à l’aménagement 

des locaux, à la formation et à la libération du personnel pour y assister, à l’ajout de personnel et 

à la gestion de dossier (analyse de besoins, recherche de ressources, élaboration du plan de 

soutien, etc.). Or, il faut savoir que seuls les centres de la petite enfance (CPE), les garderies 

subventionnées ainsi que les responsables d’un service de garde en milieu familial à qui un 

bureau coordonnateur a attribué des places subventionnées sont admissibles à cette allocation 

(Ministère de la Famille, 2023). Les services de garde non subventionnés et les haltes-garderies 

communautaires n’y sont donc pas admissibles. En 2019-2020, 94% des CPE, 83% des garderies 

subventionnées et 15% des services de garde en milieu familial ont accueilli au moins un enfant 

bénéficiant de cette allocation (Office des personnes handicapées du Québec, 2022). Par ailleurs, 

à partir de l’âge de 4 ans, il est également possible pour les parents d’inscrire leurs enfants à la 

maternelle. Les enfants à besoins particuliers qui y sont admis peuvent alors bénéficier des 

services spécialisés offerts à leur école. De façon générale, on y retrouve des services en 

éducation spécialisée, en psychologie, en psychoéducation, en orthopédagogie ou en orthophonie, 

mais ces derniers peuvent varier d’une école à une autre.  

 

D’autre part, les enfants à besoins particuliers peuvent également bénéficier de services 

professionnels offerts dans les centres de santé et de services sociaux. De nombreux programmes 

et services qui s’y retrouvent peuvent accueillir et soutenir le développement des enfants d’âge 

préscolaire. Parmi ceux-ci, au Québec, on retrouve principalement le programme Agir tôt qui : 

 

S’adresse aux enfants âgés de 0 à 5 ans et à leur famille. Il vise à identifier le plus 
rapidement possible les indices de difficultés dans le développement d’un enfant afin de 
l’orienter vers les bons services rapidement. L’objectif du programme est donc de soutenir 
le développement du plein potentiel des enfants et de faciliter leur entrée à la maternelle 
(Gouvernement du Québec, 2023, paragr. 1). 

 

Le programme Agir tôt donne accès à une variété de services dont les interventions visent 

à accompagner les parents dans le développement de leur enfant ainsi qu’à offrir de la stimulation 

et des interventions qui répondent aux besoins de l’enfant. Les professionnels qui composent ce 

programme proviennent de plusieurs disciplines telles que l’éducation spécialisée, l’orthophonie, 
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la nutrition, la physiothérapie, la psychoéducation, l’ergothérapie, la psychologie, etc. En outre, 

les parents peuvent aussi se référer aux cliniques privées pour recevoir du soutien. Encore une 

fois, ces services privés peuvent être offerts par des professionnels issus de différentes 

professions, dont l’éducation spécialisée, l’orthophonie, la nutrition, la physiothérapie, la 

psychoéducation, l’ergothérapie, la psychologie et la neuropsychologie. À titre indicatif, 40 % 

des parents participant à l’Enquête provinciale sur les pratiques inclusives dans les milieux de 

garde ont eu recours au réseau privé pour obtenir le rapport requis dans le cadre de leur demande 

pour l’AIEH (Dionne et al, 2022). Enfin, plusieurs organismes communautaires offrent des 

services visant à soutenir le développement des enfants, dont les enfants à besoins particuliers. 

Pour leur part, leur contribution peut être de plusieurs ordres : information, répit, activités 

éducatives, accompagnement, etc. (Observatoire des tout-petits, 2023). 

 

Impact sur les conditions de vie des familles 

L’impact sur les familles qui ont des enfants à besoins particuliers est considérable, et ce, 

à plusieurs plans. En effet, plusieurs parents rencontrent des obstacles dans les services offerts à 

leur enfant que ce soit en raison des démarches compliquées pour obtenir de l’aide financière, de 

l’accès difficile aux services de garde éducatifs à l’enfance, de la complexité du réseau de la santé 

et des services sociaux, des délais d’attente ou du passage pas toujours harmonieux entre le 

service de garde éducatif et l’école (Observatoire des tout-petits, 2023). Dans un autre ordre 

d’idées, selon Hayes et Watson (2013), 30% à 50% des parents d’un enfant ayant un trouble 

neurodéveloppemental présentent des signes d’un trouble de santé mentale (épuisement, 

dépression, etc.). D’ailleurs, le peu de soutien psychologique offert aux parents, les services de 

répit insuffisants ou dispendieux, les barrières dans l’accès aux services, le manque de 

communication entre les intervenants, le stress parental, un plus faible sentiment d’efficacité 

parentale par rapport aux autres parents sont énumérés dans plusieurs études comme contribuant 

à cette problématique (Hayes et Watson, 2013 ; Rochon, 2022 ; Institut national d’excellence en 

santé et en services sociaux, 2021 ; Lavoie, 2017 ; Pelchat et al., 2006). En outre, la situation 

financière de ces familles peut aussi être fragilisée. En effet, plusieurs parents peuvent 

notamment avoir recours à des cliniques privées dont les services sont dispendieux, voir leurs 
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heures de travail réduites en raison des nombreux rendez-vous et démarches ainsi qu’avoir des 

dépenses importantes en lien avec la condition de leur enfant telles que l’achat de matériel adapté 

(Observatoire des tout-petits, 2023). Selon une étude canadienne réalisée en 2016, 30,4% des 

familles ayant un enfant avec d’importants besoins de soutien auraient eu des problèmes 

financiers dans la dernière année comparativement à 8,6% des familles ayant un enfant avec des 

besoins de soutien moins grands (Roy et Chahin, 2016).  

 

Somme toute, bien que l'impact sur les familles soit bien connu, les études réalisées 

jusqu'à maintenant documentent majoritairement l'efficacité des services offerts à ces familles au 

regard de l'adaptation des enfants ou portent sur des populations spécifiques (ex. TSA ou 

déficience intellectuelle). De plus, afin de favoriser le plein potentiel des enfants à besoins 

particuliers, il est important de s’attarder à l’adaptation des parents qui sont les principaux acteurs 

dans le développement et l’adaptation de leur enfant. Pour cette raison, il est essentiel de 

préalablement bien comprendre les expériences et les besoins des parents d'enfants à besoins 

particuliers afin de les soutenir et les accompagner en ce sens. L’objectif de recherche de cet essai 

est ainsi de brosser un portrait des expériences et des besoins des parents d’enfants à besoins 

particuliers d’âge préscolaire entourant les services professionnels offerts à leur enfant. 

 



 

Méthode 

La présente section détaille les critères de sélection et le processus de recherche 

documentaire qui ont mené à la sélection des 24 études retenues dans cet essai. 

 

Critères de sélection 

 Afin de bien cibler les articles pertinents dans la recherche documentaire, des critères 

d’inclusion et d’exclusion ont d’abord été déterminés. Ainsi, les études étaient retenues si : 

• Elles portaient sur un échantillon de parents dont l’enfant avait des besoins particuliers. 

Le concept « besoins particuliers » inclut ici tous les types de besoins avec ou sans 

diagnostic (ex. handicap physique, retard de développement, TSA, trouble ou difficultés 

langagières, etc.), peu importe le domaine du développement touché (langagier, cognitif, 

moteur et physique, socio-affectif) et qui nécessitent du soutien ou des interventions 

supplémentaires. 

• Elles abordaient au moins une expérience ou un besoin décrit par les parents en lien avec 

les services professionnels offerts à leur enfant; 

• L’âge ou l’âge moyen des enfants était de cinq ans et moins; 

• Elles provenaient d’un pays occidental; 

• Elles étaient rédigées en anglais ou en français; 

• Elles ont été publiées entre 2000 et 2023. 

 

En ce qui concerne les critères d’exclusion, les études portant sur des échantillons de 

familles vivant dans des contextes de vie spécifiques (immigration, militarisme, adoption, 

contexte rural) n’ont pas été retenues. De plus, afin de bien répondre à l’objectif de cet essai, les 

études qui traitaient d’expériences ou de besoins parentaux personnels (stigmatisation, processus 

d’adaptation, stress parental, fardeaux et bénéfices perçus, soutien informel) n’ont également pas 

été retenues. 
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Recherche documentaire 

La recherche documentaire qui a permis de recenser les études répondant à l’objectif de 

recherche de cet essai a été réalisée en janvier 2023. Celle-ci a été effectuée à partir de trois bases 

de données, soit PsycInfo, MedLine et Érudit. Pour effectuer la recherche documentaire, une 

première sélection de mots-clés a d’abord été utilisée dans la base de données Érudit  : 

« besoin* » OU « perception* » OU « défi* » OU « vécu* » OU « réalité* » OU « adaptation* » 

OU « expérience* » OU « répercussion* » OU « qualité de vie » ET « mère* » OU « père* » OU 

« parent* » OU « famil* » ET « enfant* ayant des besoins particuliers » OU « enfant* ayant des 

particularités » OU « enfant* ayant un diagnostic » OU « enfant* handicapé* » OU « enfant* 

ayant un handicap » OU « enfant* ayant des incapacités » OU « enfant* ayant un problème de 

santé » OU « enfant* malade* » OU « enfant* ayant un retard » OU « enfant* ayant une 

déficience » OU « enfant* ayant un trouble du spectre de l’autisme » OU « enfant* autiste* ». 

Puis, d’autres mots-clés ont été utilisés dans les bases de données PsycInfo et MedLine  : 

« need* » OR « perception* » OR « challenge* » OR « reality » OR « experience* » OR 

« repercussion* » OR « life course » OR « quality of life » AND « mother* » OR « father* » OR 

« parent* » OR « famil* » AND « child* with special needs » OR « disabled child* » OR 

« child* with disabilit* » OR « handicapped child* » OR « child* with developmental delay* » 

OR « child* with intellectual disabilit* » OR « child* with autism spectrum disorder* » OR 

« autistic child* » OR « child* with language delay* » OR « child* with motor delay* ». Dans 

les trois bases de données, les filtres sur les langues, les âges ainsi que les dates ont été appliqués 

dans le processus de recherche documentaire afin de sélectionner les articles pertinents à celui-ci. 

 

Extraction des données 

 À la suite de la lecture des articles retenus, certaines caractéristiques y ont été extraites : 

• Les caractéristiques de l’échantillon (nombre de participants, âge et/ou âge moyen des 

enfants, diagnostic ou besoins particuliers des enfants); 

• Les expériences ou les besoins des parents étudiés; 

• Les résultats de l’étude en lien avec les expériences et les besoins des parents entourant 

les services professionnels offerts à leurs enfants. 



 

Résultats 

Cette section présente les résultats du processus de recension et décrit sommairement les 

études retenues à l’issue du processus de recherche documentaire. Une synthèse des résultats 

obtenus dans les 24 articles est également présentée. 

 

Résultat du processus de recension et description des études retenues 

La stratégie de recherche documentaire décrite précédemment a permis d’identifier 

initialement 2057 références (PsycInfo = 1019, MedLine = 1014 et Érudit = 24). De celles-ci, 354 

doublons ont été retirés à partir du logiciel EndNote, ce qui a résulté en un total de 1703 études. 

Après avoir procédé à la lecture des titres et des résumés de ces dernières, 234 articles ont été 

retenus. Par la suite, une lecture plus approfondie de ceux-ci a été réalisée afin de valider leur 

éligibilité selon les critères de sélection. Cette étape a permis de sélectionner 34 études 

pertinentes. Enfin, dix études ont été exclues puisqu’elles décrivaient davantage des expériences 

et des besoins parentaux personnels. En somme, 24 études ont été retenues pour cet essai. 

L’appendice A présente le processus de recension sous forme de diagramme de flux. 

 

L’Appendice B présente, dans un tableau, les études retenues, les caractéristiques des 

échantillons, les expériences et les besoins des parents étudiés ainsi qu’un résumé des résultats en 

lien avec les services professionnels offerts aux enfants. Parmi les 24 études recensées, 22 sont 

rédigées en anglais et deux en français. Ces articles proviennent de l’Europe (10), des États-Unis 

(6), de l’Australie (4) et du Canada (4). Ils ont été publiés entre 2000 et 2022. De ces articles, 14 

représentent des études qualitatives et dix, des études quantitatives. La taille des échantillons 

varie entre 8 et 3 224 familles. Les enfants concernés par ces études sont âgés entre 0 et 7 ans et 

la moyenne d’âge pour tous les échantillons est de 5 ans ou moins. Parmi les 24 études, 14 entre 

elles ont été effectuées auprès d’échantillons de parents dont les enfants présentaient des besoins 

variés (TSA, traits autistiques, trisomie 21, paralysie cérébrale, trouble ou difficultés langagières, 

déficience auditive ou visuelle, retard de développement, etc.). Les autres études ont été 

effectuées auprès de parents dont les enfants avaient un diagnostic particulier, soit un TSA (4), un 

retard de développement (3), des incapacités intellectuelles ou une déficience intellectuelle (2) et 
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une surdité sévère (1). Enfin, onze études s’intéressent aux professionnels offrant des services 

d’intervention précoce (physiothérapie, ergothérapie, éducation spécialisée, orthophonie, travail 

social, psychologie, etc.), six études regroupent principalement les professionnels de la santé 

(médecine, pédiatrie, neuropédiatrie, infirmerie, réceptionniste) et cinq études inclus des 

professionnels travaillant dans plusieurs types de milieu de travail confondus (centres 

hospitaliers, centres de réadaptation, organismes communautaires). Les deux autres études 

concernent des professions plus spécifiques, soit des neuropsychologues qui offrent des services 

d’évaluation (1) et des orthophonistes (1).  

 

Synthèse des résultats obtenus dans les articles retenus 

Les expériences et les besoins rapportés par les parents d’enfants à besoins particuliers 

d’âge préscolaire se divisent en quatre thèmes communs, soit la collaboration avec les 

professionnels, le soutien professionnel, l’accessibilité à l’information et aux services ainsi que la 

qualité des services offerts. Les résultats sont donc présentés en quatre sections distinctes, soit 

une pour chaque thème. Pour chacun d’entre eux, les expériences et les besoins qui en découlent 

seront exposés. 

 

Collaboration avec les professionnels 

Expériences. Parmi les 24 études retenues, six articles traitent d’expériences parentales 

en lien avec la collaboration avec les professionnels. D’abord, deux d’entre eux rapportent que 

les parents se sentent impliqués dans les différents processus entourant les services offerts à leur 

enfant (Bailey et al., 2004 ; Dionne et al., 2015). Par exemple, 95,8% des parents se sentent 

impliqués dans la détermination des services offerts à leur enfant et dans la collaboration avec les 

intervenants (Dionne et al., 2015). Selon Bailey et al. (2004), 81% des parents disent avoir été 

impliqués dans l’élaboration du plan d’intervention, 64% dans la détermination des types de 

services et 43% dans la détermination du nombre de services. Par ailleurs, 77% des parents 

estiment que leur participation aux prises de décision était juste. Bien que la majorité des parents 

de cette étude aient participé à l’élaboration du plan d’intervention, il est précisé que 18% d’entre 

eux n’en connaissaient pas l’existence. Enfin, 90% des parents décrivent la communication avec 
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les professionnels comme étant bonne ou excellente (Bailey et al., 2004). En revanche, dans 

l’étude de Auert et al. (2012), peu de parents déclarent que la communication avec les 

professionnels était efficace. D’autre part, deux études soulignent l’importance de rencontres 

régulières avec les professionnels (Dionne et al., 2015 ; Pickering et Busse, 2010). Selon Dionne 

et al. (2015), 97% des parents s’assurent de garder un contact régulier avec les professionnels 

tout comme dans l’étude de Pickering et Busse (2010) où les parents accordent une grande 

importance à ces rencontres qui se déroulent aux trois à six mois. Enfin, deux études rapportent la 

satisfaction des parents quant au partenariat avec les professionnels (Balcells-Balcells et al., 

2019 ; Olsson et Roll-Pettersson, 2012). 

 

Besoins. Quatre articles recensés abordent les besoins des parents en lien avec la 

collaboration avec les professionnels. Ces quatre études identifient la communication et la 

collaboration avec les professionnels comme étant importantes (Auert et al., 2012 ; Graungaard et 

Skov, 2007, Olsson et Roll-Pettersson, 2012 ; Pelchat et Lefebvre, 2003). Par exemple, les 

parents désirent être impliqués dans les prises de décisions (Auert et al., 2012 ; Graungaard et 

Skov, 2007 ; Pelchat et Lefebvre, 2003) et que celles-ci soient basées sur des études récentes 

(Auert et al., 2012). Plus spécifiquement, les parents apprécient lorsque les professionnels 

prennent le temps d’expliquer le raisonnement derrière leur prise de décision, car cela les motive 

à adopter les recommandations professionnelles (Auert et al., 2012). En outre, la majorité des 

parents ont déclaré qu’ils aimeraient recevoir régulièrement des commentaires et des rétroactions 

sur les progrès de leur enfant (Auert et al., 2012). Enfin, les parents suggèrent que les 

professionnels les aident à comprendre non seulement le rôle du professionnel dans la prestation 

de services, mais également celui des parents. En d’autres mots, les parents veulent mieux 

comprendre leur rôle pratique dans le processus thérapeutique afin de s’approprier les 

enseignements à donner à leur enfant (Auert et al., 2012). 

 

Soutien professionnel 

Expériences. Les expériences parentales qui concernent le soutien professionnel sont 

rapportées dans sept études retenues dans la recension des écrits. Ces sept études rapportent 
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toutes des insatisfactions quant au soutien professionnel reçu (Bultas, 2012 ; Carlhed et al., 

2003 ; Graungaard et al., 2011 ; Hendrickson et al., 2000 ; Hendriks et al., 2000 ; Olsson et 

Pettersson, 2012 ; Van keer et al., 2020). Par exemple, dans l’étude de Hendriks et al. (2000), 

environ 33% des parents rapportent avoir reçu aucun ou insuffisamment de soutien pour 

comprendre le handicap de leur enfant, intégrer la thérapie à la maison ainsi que pour connaître 

les services communautaires disponibles. D’autre part, les parents affirment que le soutien offert 

ne répond à leurs besoins. Selon eux, le soutien est prédéfini par la loi plutôt que selon les 

besoins réels des familles (Graungaard et al., 2011). Les parents précisent également qu’ils 

doivent définir seuls leurs besoins et qu’ils ne connaissent pas les personnes à contacter, ni même 

les types de soutien offerts. Ils ajoutent également qu’ils doivent rechercher par eux-mêmes pour 

trouver les ressources disponibles pour leur offrir du soutien, ce qui représente une lourde tâche 

(Graungaard et al., 2011 ; Van keer et al., 2020). En raison du temps et des ressources 

considérables consacrés aux recherches, plusieurs parents ont affirmé avoir renoncé à l’aide dont 

ils avaient besoin ou se sont tournés vers des ressources externes (Graungaard et al., 2011). 

Enfin, plusieurs parents rapportent devoir être capables de lire les documents juridiques et de 

poser les bonnes questions pour obtenir l’aide nécessaire (Olsson et Roll-Pettersson, 2012). 

 

Besoins. Parmi les études retenues, neuf d’entre elles traitent de besoins de soutien 

professionnel de la part des parents. D’abord, quatre articles soulignent l’importance du soutien 

professionnel (Auert et al., 2012 ; Pelchat et Lefebvre, 2003 ; Pickering et Busse, 2010 ; Van 

keer et al., 2020). D’autre part, dans l’étude de Zaidman-Zait (2007), les parents perçoivent le 

soutien professionnel (92,6%) et l’accompagnement professionnel (55,6%) comme des facteurs 

facilitant leur adaptation. Dans cet article, le soutien professionnel concerne le soutien 

émotionnel, tangible et informationnel offert aux parents alors que l’accompagnement 

professionnel comprend les conseils professionnels sur l’éducation, la thérapie, la façon de 

travailler avec leur enfant ou de soutenir les objectifs d’intervention, le développement de leur 

enfant et les équipements spécialisés. Au même propos, selon Balcells-Balcells et al. (2019), 

62% des parents désirent recevoir de l’enseignement par les professionnels. En outre, ils 

considèrent également le soutien professionnel comme un facteur important de la qualité de vie 
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familiale (Davis et Gavidia-Payne, 2009). Plus précisément, les parents nomment le service de 

garde, l’école, les services professionnels, le soutien à la parentalité, le soutien pratique, le 

soutien médical et le soutien financier comme jouant un rôle crucial dans l’organisation de leur 

vie quotidienne. Ils précisent aussi qu’ils apprécient les échanges d’expériences avec les 

professionnels sur les différents aspects du fonctionnement de l’enfant (Van keer et al., 2020). 

D’autre part, les professionnels sont considérés comme une source de soutien lié à l’éducation de 

l’enfant par 57% des parents, émotionnel par 29% des parents et pratique par 17% des parents 

(Van keer et al., 2022). Enfin, selon Epley et al. (2011), la majorité des besoins perçus par les 

parents sont liés au soutien dans le développement de leur enfant, soit plus précisément, les 

services de santé, d’orthophonie, d’ergothérapie et de physiothérapie. 

 

Accessibilité à l’information et aux services 

Expériences. Treize des 24 études retenues rapportent des expériences parentales au sujet 

de l’accès à l’information. Parmi ces 13 articles, neuf d’entre eux parlent d’un manque d’accès à 

l’information par les parents de la part des professionnels (Auert et al., 2012 ; Carlhed et al., 

2003 ; Douglas et al., 2016 ; Douglas et al., 2017 ; Graungaard et al., 2011 ; Hendrickson et al., 

2000 ; Olsson et Roll-Pettersson, 2012 ; Pickering et Busse, 2010 ; Rhoades et al., 2007). Par 

exemple, dans l’étude de Rhoades et al. (2007), seulement 15 à 20% des parents disent avoir 

obtenu de l’information par des professionnels. De plus, selon Auert et al. (2012), la plupart des 

parents estiment que les informations fournies par les professionnels sont inexistantes ou vagues. 

D’autre part, six études rapportent que les parents se tournent vers des ressources externes pour 

rechercher de l’information telles qu’Internet, des livres, des documents écrits, des vidéos, des 

conférences, des organisations sociales, des amis et d’autres parents (Douglas et al., 2016 ; 

Douglas et al., 2017 ; Graungaard et al., 2011 ; Pelchat et Lefebvre, 2003 ; Rhoades et al., 2007, 

Zaidman-Zait, 2007). Notamment, selon l’étude de Rhoades et al. (2007), 71 à 73% des parents 

recherchent de l’information sur les médias (Internet, livres et vidéos), 42% via des conférences 

et 42% par d’autres parents. Par ailleurs, les parents ajoutent se sentir dépassés dans la recherche 

d’informations de qualité (Douglas et al., 2016 ; Douglas et al., 2017) et que ces démarches 

nécessitent des efforts soutenus et répétés (Pelchat et Lefebvre, 2003). En outre, dans deux études 



16 

retenues, les parents critiquent le fait que les informations ne soient partagées qu’à l’oral et 

qu’elles ne soient pas vulgarisées (Carlhed et al., 2003 ; Pickering et Busse, 2010). En revanche, 

trois études rapportent des expériences positives en lien avec l’accès à l’information (Andersson 

et al., 2014 ; Epley et al., 2001 ; Rhoades et al., 2007). En premier lieu, selon Rhoades et al. 

(2007), à la suite de l’annonce du diagnostic, 41 à 45% des professionnels ont partagé de 

l’information aux parents, 15 à 34% ont donné des conseils sur les services disponibles, 6 à 10% 

ont référé à des services professionnels ou externes et seulement 18% n’ont donné aucune 

information. Par ailleurs, dans l’étude de Epley et al. (2011), la majorité des parents rapporte 

avoir une compréhension de « passable » à « bonne » des capacités, des besoins, des services et 

des droits de leur enfant. Enfin, Andersson et al. (2014) rapporte que 82% des parents déclarent 

avoir reçu suffisamment d’informations par les professionnels. 

 

 En ce qui concerne l’accès aux services professionnels, cinq études présentent des 

expériences parentales à ce propos. D’une part, selon Bailey et al. (2004), environ 75% des 

parents rapportent une certaine facilité d’accès aux services. Plus spécifiquement, 50% des 

parents indiquent qu’aucun effort n’a été nécessaire pour trouver des services d’intervention 

précoce (25% peu d’effort) et 43% rapportent qu’une fois ces services trouvés, aucun effort 

n’était non plus nécessaire pour y accéder (34% peu d’effort). Par ailleurs, dans l’étude de 

Marshall et Mendez (2014), 70% des parents rapportent avoir accédé aux services recommandés. 

Sinon, dans l’étude de Andersson et al. (2014), 50% des parents sont satisfaits du délai d’attente 

avant l’évaluation alors que 50% auraient préféré un délai plus court. En revanche, dans deux 

études retenues, les parents critiquent les longs délais d’attente ainsi que l’accès difficile à des 

équipements spécialisés (Carlhed et al., 2003 ; Pickering et Busse, 2010). 

 

Besoins. Neuf études parmi celles retenues dans cet essai traitent de besoins d’accès à 

l’information chez les parents. D’abord, trois articles présentent l’accès à l’information comme 

un besoin important pour les familles (Dionne et al., 2015 ; Graungaard et Skov,2007 ; Pelchat et 

Lefebvre, 2003). D’autre part, six articles rapportent que les parents désirent recevoir des 

informations variées concernant le handicap ou la condition de leur enfant, les besoins 
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spécifiques et le développement de leur enfant, les soins à prodiguer, le soutien, les équipements, 

les services disponibles, les thérapies alternatives ainsi que le fonctionnement du système de 

santé (Balcells-Balcells et al., 2019 ; Douglas et al., 2016 ; Douglas et al., 2017 ; Hendriks et al., 

2000 ; Pelchat et Lefebvre, 2003, Zaidman-Zait, 2007). Par exemple, 73% des familles disent 

avoir besoin d’informations sur les services et le soutien disponibles pour leur enfant et 68% pour 

elles-mêmes (Balcells-Balcells et al., 2019) alors que plus de 50% des parents expriment avoir 

besoin d’informations sur le handicap, le développement de leur enfant, les services et les 

équipements disponibles (Hendriks et al., 2000). De plus, selon l’étude de Dionne et al. (2015), 

76,1 % des parents aimeraient recevoir davantage d’informations sur les programmes disponibles, 

74,6% sur les moyens concrets pour aider leur enfant, 74,6% sur le développement de leur enfant, 

73,2% sur le comportement de leur enfant et 70,4% sur leurs droits et les lois. Dans les études de 

Pelchat et Lefebvre (2003) et Zaidman-Zait (2007), les parents mentionnent que ces informations 

constituent une source de motivation, en plus de leur permettre de mieux comprendre les soins et 

de prendre des décisions plus éclairées. En outre, les parents apprécient que l’information soit 

consignée dans un document écrit (Bultas, 2012 ; Douglas et al., 2017 ; Pelchat et Lefebvre, 

2003) et être informés même si l’information transmise peut être difficile à accepter (Pelchat et 

Lefebvre, 2003). Enfin, dans l’étude de Douglas et al. (2016), les parents disent souhaiter 

recevoir des conseils pour les aider à mieux localiser les informations essentielles. D’ailleurs, 

dans l’étude de Pelchat et Lefebvre (2003), les parents proposent des outils pouvant faciliter 

l’accès à l’information tels que du matériel informatique et didactique, des soirées d’informations 

et des locaux de consultation. 

 

 Pour ce qui est des besoins parentaux en termes d’accès aux services, trois études parmi 

celles retenues en discutent. D’abord, selon Dionne et al. (2015), l’accès à des services 

d’intervention est un besoin prioritaire pour les familles alors que dans l’étude de Zaidman-Zait 

(2007), il est défini par les parents comme un facteur facilitant leur adaptation. Les parents 

précisent également que les services à domicile facilitent la planification, leur participation et leur 

apprentissage de la thérapie à donner à leur enfant. Enfin, les types de services les plus demandés 
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sont l’orthophonie (79%), la psychologie (67%), les services médicaux spécialisés (65%) et les 

services d’éducation spécialisée (62%) (Balcells-Balcells et al., 2019). 

 

Qualité des services offerts 

Expériences. Parmi les 24 études retenues, huit d’entre elles présentent des expériences 

parentales en lien avec les compétences professionnelles observées par les parents qui font 

ressortir plusieurs insatisfactions et quelques expériences satisfaisantes. D’abord, trois articles 

rapportent un manque d’empathie chez les professionnels (Carlhed et al., 2003 ; Graungaard et 

al., 2011 ; Hendrickson et al., 2000). De plus, quatre études rapportent que les professionnels ne 

questionnent et ne comprennent pas les préoccupations, les désirs et les besoins des parents ainsi 

que l’impact de la condition de l’enfant sur la vie familiale quotidienne (Bultas, 2012 ; Carlhed et 

al., 2003 ; Hendrickson et al., 2000 ; Pelchat et Lefebvre, 2003). Notamment, dans l’étude de 

Bultas (2012), les mères précisent que les professionnels de la santé ne reconnaissent pas toujours 

l’importance d’adapter leur approche aux besoins de l’enfant et ignorent leurs préoccupations sur 

le développement de leur enfant. Plusieurs mères ont dû chercher de l’aide à l’extérieur, ce qui a, 

pour la plupart, brisé leur confiance envers les professionnels. De plus, dans l’étude de Carlhed et 

al. (2003), les parents ajoutent que les professionnels ne se montrent pas intéressés à leur famille 

ce qui brise encore une fois la confiance envers ces derniers. Par ailleurs, dans l’étude de Pelchat 

et Lefebvre (2003), les parents ont le sentiment que leur opinion n’est pas considérée et qu’ils 

doivent parfois prendre l’initiative des décisions en dépit des recommandations professionnelles. 

Ils expliquent agir ainsi en raison de décisions qu’ils jugent inappropriées et afin de mieux 

répondre à leurs besoins et ceux de leur enfant. En revanche, selon Pickering et Busse (2010), les 

parents rapportent que les professionnels ont conscience de l’impact de leurs recommandations. 

Dans cette même étude, certains parents se sentent intimidés devant les professionnels en raison 

du jargon médical utilisé, d’un manque de compétences interpersonnelles des professionnels ou 

d’un manque de confiance des parents en leurs compétences, ce qui rend la communication 

difficile. En outre, deux études rapportent que les parents constatent un manque de connaissances 

chez les professionnels (Hendrickson et al., 2000 ; Pickering et Busse, 2010). Dans l’étude 

d’Hendrickson et al. (2000), ce manque de connaissances concerne le retard de développement de 
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leur enfant. Les mères rapportent se faire dire que leur enfant se développe tout à fait 

normalement, malgré les inquiétudes relevées. Encore une fois, les mères disent devoir aller 

chercher des conseils chez d’autres professionnels pour être référées vers les services appropriés. 

Toutefois, dans l’étude d’Olsson et Roll-Pettersson (2012), la plupart des parents remarquent un 

bon niveau de compétence chez les professionnels. Enfin, dans l’étude de Bailey et al. (2004), 

plus de 98% des parents sont satisfaits de l’accompagnement professionnel. Ils rapportent que les 

professionnels respectaient leurs valeurs familiales et culturelles, écoutaient leurs opinions et les 

aidaient à se sentir optimistes face à l’avenir.  

 

En ce qui concerne la qualité des services eux-mêmes, dix articles traitent d’expériences 

parentales à ce propos. D’abord, trois articles rapportent que les parents sont majoritairement 

satisfaits quant aux services offerts à leur enfant (Bailey et al., 2004 ; Epley et al., 2011 ; 

Marshall et Mendez, 2014). Par exemple, selon Bailey et al. (2004), 93% des parents estiment 

que la qualité des services est bonne ou excellente. De plus, dans l’étude d’Epley et al. (2011), la 

majorité des parents considèrent que les services d’intervention précoce répondent de 

« partiellement » à « très bien » à leurs besoins tandis que, selon Marshall et Mendez (2014), 

54% des parents rapportent que les services répondent à leurs besoins. Dans cette même étude, 

76% des parents rapportent que leur enfant reçoit une quantité adéquate de thérapie et 69% ont 

évalué les services comme étant très individualisés. En revanche, six études présentent des 

insatisfactions parentales en lien avec les services offerts à leur enfant (Bultas, 2012 ; Carlhed et 

al., 2003 ; Douglas et al, 2016 ; Graungaard et al., 2011 ; Olsson et Roll-Pettersson, 2012 ; 

Pickering et Busse, 2010). Notamment, les parents critiquent les locaux et les salles d’attente qui 

sont caractérisés de froids, manquant d’espaces de jeux ou non adaptés aux besoins de leur enfant 

(Bultas, 2012 ; Carlhed et al., 2003 ; Pickering et Busse, 2010). De plus, selon Carlhed et al. 

(2003), les parents sont insatisfaits de l’offre de services. Ils précisent également que les 

interventions sont généralement axées sur l’enfant et que les professionnels ne considèrent pas les 

besoins de la famille entière (Carlhed et al., 2003 ; Pickering et Busse, 2010). Par ailleurs, 

certains parents observent que les interventions proposées sont incompatibles avec leurs routines 

et leurs objectifs (Olsson et Roll-Pettersson, (2012) et d’autres disent avoir besoin de défendre 
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leur enfant pour obtenir des soins de qualité (Douglas et al, 2016). En outre, Graungaard et al. 

(2011) et Olsson et Roll-Pettersson (2012) rapportent que la continuité des services et la 

collaboration entre les professionnels sont déficitaires. Par exemple, les parents disent ne pas 

savoir qui contacter ou doivent chercher auprès de nombreux professionnels pour obtenir des 

réponses à leurs préoccupations (Graungaard et al., 2011) en plus de devoir s’occuper activement 

des échanges entre ces derniers, ce qui leur demande beaucoup de temps (Olsson et Roll-

Pettersson, 2012). D’ailleurs, les parents se sentent parfois dépassés par le nombre élevé de 

professionnels impliqués. (Pickering et Busse, 2010) et dénoncent le changement fréquent de 

professionnels (Carlhed et al., 2003). Enfin, selon l’étude de Rivard et al. (2015), la flexibilité 

des services est perçue par les parents comme le facteur le plus présent dans les services reçus 

alors que la continuité et l’accessibilité des services sont les moins présents. Les parents sont plus 

satisfaits de la validité de l’information et de la flexibilité des services que de l’accessibilité et la 

continuité des services. 

 

Besoins. En ce qui concerne les qualités et les compétences professionnelles recherchées 

par les parents, six des 24 études retenues en discutent. En premier lieu, plusieurs qualités 

professionnelles reconnues comme importantes par les parents sont nommées telles que la 

passion, l’empathie, l’écoute, la considération, la flexibilité, le respect, la transparence, le 

professionnalisme et la capacité de créer un lien avec l’enfant (Auert et al., 2012 ; Graungaard et 

Skov, 2007 ; Pelchat et Lefebvre, 2003 ; Pickering et Busse, 2010). De plus, ils apprécient que les 

professionnels soient positifs, constructifs, axés sur les solutions, sensibles, impliqués et qu’ils les 

traitent d’égal à égal (Pickering et Busse, 2010). Par ailleurs, les parents disent avoir besoin d’un 

discours qui présente une vision positive, équilibrée et pleine d’espoir (Douglas et al., 2016 ; 

Douglas et al., 2017) et que leur enfant soit perçu avec des possibilités malgré son handicap 

(Graungaard et Skov, 2007). Les parents précisent que le domaine médical décrit souvent leur 

enfant par ses symptômes et ses incapacités, ce qui brise la communication entre eux. D’autre 

part, selon Auert et al. (2012), tous les parents sont d’avis que l’expérience et les connaissances 

professionnelles sur la condition de l’enfant sont importantes et qu’ils représentent un facteur de 

réussite thérapeutique. Enfin, les parents s’attendent à ce que les professionnels soient engagés 
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dans le processus thérapeutique et qu’ils reconnaissent l’impact de leurs paroles sur la famille 

(Graungaard et Skov, 2007). 

 

Pour ce qui est des besoins parentaux en ce qui a trait aux services offerts, quatre articles 

en discutent. D’abord, les parents apprécient la coordination des services et le travail 

multidisciplinaire (Van keer et al., 2020). Ils mentionnent que, d’une part, la coordination des 

services leur économise du temps précieux alors que la multidisciplinarité permet de combiner 

l’expertise de plusieurs professionnels, ce qui augmente la qualité des services et l’harmonisation 

des services pour leur enfant. D’autre part, selon Marshall et Mendez (2014), les besoins en 

termes de thérapie comportementale et occupationnelle sont insatisfaits. Pour assurer la qualité 

des services médicaux, les parents proposent de créer un profil de leur enfant présentant ses 

besoins, ses routines et ses comportements afin d’assurer des services médicaux de qualité 

(Bultas, 2012). Pour finir, dans l’étude de Rivard et al. (2015), les parents nomment 

l’accessibilité, la continuité et la flexibilité des services comme étant les facteurs les plus 

déterminants de la qualité des services alors que la validité des informations est définie comme le 

facteur le moins important. 



 

Discussion 

D’abord, il est important de se rappeler l’objectif de cet essai qui est de brosser un portrait 

des expériences et des besoins des parents d’enfants à besoins particuliers d’âge préscolaire 

entourant les services professionnels offerts à leur enfant. Dans cette recherche, 24 études ont été 

recensées afin de documenter les expériences et les besoins en lien avec l’objectif de recherche. 

Ces études font ressortir, de façon variable, des expériences satisfaisantes et insatisfaisantes selon 

les quatre thèmes présentés dans ce travail. D’abord, la majorité des expériences parentales en 

lien avec la collaboration avec les professionnels et l’accès aux services, soit respectivement cinq 

des six études et trois des cinq études qui s’y intéressent, sont positives. Ces études traitent 

principalement de l’implication des parents dans les processus entourant les services, de la 

communication avec les professionnels, de la fréquence des rencontres avec ceux-ci et d’une 

certaine facilité d’accès aux services. D’autre part, les études qui traitent de l’accès à 

l’information et de la qualité des services font ressortir des résultats plus variables. En premier 

lieu, dix des treize études en lien avec l’accès à l’information rapportent des expériences 

négatives. Ces dernières dénotent que l’information n’est pas suffisamment partagée par les 

professionnels ou qu’elle n’est partagée qu’à l’oral, que les parents doivent rechercher 

l’information par eux-mêmes et qu’ils se sentent dépassés dans ces démarches. En ce qui a trait à 

la qualité des services professionnels offerts, six des dix études critiquent les locaux et les salles 

d’attente, l’offre de services, la continuité des services, les interventions qui ne répondent pas à 

leurs besoins, le nombre et le changement fréquent de professionnels, la collaboration entre les 

professionnels et le besoin de défendre les intérêts de leur enfant pour obtenir des services de 

qualité. Toujours à propos de la qualité des services, six des huit études qui s’intéressent plus 

spécifiquement aux compétences professionnelles rapportent également des expériences 

négatives. Ici, ces insatisfactions rapportent un manque d’empathie, un manque de considération 

et de compréhension face aux opinions et aux préoccupations des parents et un manque de 

connaissances chez les professionnels. Enfin, en ce qui concerne le soutien professionnel, toutes 

les études retenues traitent d’insatisfactions parentales. Ces dernières décrivent notamment un 

manque de soutien, un soutien qui ne répond pas à leurs besoins ou une nécessité pour les parents 

de trouver par eux-mêmes le soutien dont ils ont besoin. 
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Différents facteurs peuvent expliquer les variations dans les expériences rapportées par les 

parents. D’abord, les professionnels concernés dans les études retenues proviennent de différentes 

professions. Par exemple, dans les onze études qui concernent à la fois les professionnels de la 

santé (médecins, pédiatres, neuropédiatres, infirmières,) et les professionnels issus de milieux 

confondus (centres hospitaliers, centres de réadaptation et organismes communautaires), les 

parents rapportent des expériences généralement négatives. En revanche, les services offerts par 

les professionnels issus de milieux qui offrent davantage de services spécialisés (services 

d’intervention précoce et services d’évaluation) présentent, de façon plus variable, des 

satisfactions et des insatisfactions. Les programmes de formation universitaire n’étant pas les 

mêmes d’une profession à une autre, il est possible de croire que les compétences développées et 

donc les services offerts peuvent varier en ce sens. Il est également possible d’envisager que les 

différentes structures organisationnelles et les fondements (mission, vision, valeurs, normes et 

règles) des milieux peuvent influencer les expériences vécues par les familles. D’autre part, parmi 

les études retenues, les parents d’enfants présentant un TSA rapportent généralement des 

insatisfactions. En effet, trois des quatre études s’adressant exclusivement aux enfants TSA 

rapportent plusieurs insatisfactions. Encore une fois, les formations et les compétences 

professionnelles variant d’une profession à l’autre, il est possible que les connaissances des 

professionnels en ce qui a trait au spectre de l’autisme soient limitées, voire insuffisantes, et aient 

un impact négatif sur les soins et les services offerts. En effet, les besoins et les particularités 

dans le développement de ces enfants peuvent être complexes et nécessitent davantage de 

connaissances sur la problématique afin d’offrir un accompagnement de qualité. Par exemple, 

Bultas (2012) rappelle la comorbidité souvent présente chez les enfants présentant un TSA qui 

entraîne un plus large éventail de manifestations comportementales et des besoins plus 

complexes. Il ajoute que leurs comportements peuvent souvent être imprévisibles, ce qui peut 

également rendre plus difficiles les soins et les interventions auprès de ces enfants. En d’autres 

mots, au-delà de la formation et des compétences professionnelles, il est possible que les 

caractéristiques spécifiques du TSA rendent l'intervention plus difficile auprès d'eux, suscitant 

davantage d'insatisfactions chez les parents. Par ailleurs, quelques études rapportent que certains 

professionnels de la santé peuvent présenter des idées fausses, un manque de connaissances, un 
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sentiment d’incapacité ou un manque de confiance dans la prestation de services à ces enfants 

(Heidgerken et al., 2005; Minnes et Steiner, 2008; Shah, 2001). 

 

Dans un second temps, il importe de considérer que les expériences négatives 

documentées en lien avec les services professionnels offerts aux enfants peuvent être associées à 

des difficultés d’adaptation chez les parents d’enfants à besoins particuliers. D’une part, 

l’organisation de la vie quotidienne familiale adaptée aux besoins spécifiques de leur enfant, les 

soins particuliers à donner ainsi que les nombreuses démarches et rendez-vous mobilisent 

beaucoup de temps et d’énergie aux parents (Observatoire des tout-petits, 2023). À leur quotidien 

déjà plus chargé et stressant, les insatisfactions qui s’y ajoutent ont le potentiel d’augmenter leur 

niveau de stress. D’ailleurs, les délais d’attente pour accéder aux services sont décrits comme une 

importante source de stress pour les parents (Institut national d’excellence en santé et en services 

sociaux, 2021). De plus, les parents d’enfants à besoins particuliers sont plus susceptibles de 

percevoir leur état de santé plus négativement. En effet, selon le Portrait sur l’expérience des 

parents ayant un enfant atteint d’un problème de santé ou de développement, 18,9% de ces 

parents décrivent leur étant de santé comme mauvais ou moyen comparativement à 10,4% des 

parents sans enfant avec un problème identifié (Lavoie, 2017). Malheureusement, Beaudoin 

(2018) révèle que les besoins psychosociaux des parents d’enfants à besoins particuliers sont peu 

considérés dans l’offre de services qui leur est offerte. D’ailleurs, dans les études de Carlhed et 

al. (2003) et de Pickering et Busse (2010), les parents rapportent que les interventions sont 

généralement axées sur l’enfant et que les besoins de la famille entière sont peu considérés. 

Pourtant, dans les études de Zaidman-Zait (2007) et de Davis et Gavidia-Payne (2009), les 

parents perçoivent le soutien professionnel (92,6%) et l’accompagnement professionnel (55,6%) 

comme des facteurs facilitant leur adaptation et importants dans leur qualité de vie familiale. Ce 

manque de considération aux besoins parentaux influence assurément la dynamique familiale, 

notamment en rendant les parents moins disponibles pour répondre aux besoins de leur enfant. 

Ces impacts reconnus sur la santé mentale des parents peuvent subséquemment avoir un impact 

néfaste sur le développement et l’adaptation de l’enfant, sachant que les parents sont des acteurs 

déterminants dans la vie de leur enfant.  
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En ce qui concerne les besoins des parents documentés dans cet essai, ceux-ci varient 

quelque peu d’une étude à l’autre. Toutefois, plusieurs besoins associés à certains thèmes 

généraux tels que la communication, la collaboration, le soutien professionnel, l’accès à 

l’information, les compétences et les connaissances professionnelles sont identifiés comme 

prioritaires par la majorité des familles. Bien qu’un certain consensus semble être présent quant à 

certains besoins généraux, Dionne et al. (2015) rappelle l’importance de ne pas présumer de 

besoins communs à toutes les familles : « chaque famille a sa propre dynamique et chacun des 

membres exprime des besoins personnels en fonction de son environnement social et de son 

contexte de vie respectif » (p.16). L’importance de privilégier des interventions adaptées et 

individuelles à chaque famille est effectivement largement documenté dans la littérature. L’idée 

de cet essai n’est certainement pas d’aller en contresens de ces avancés. Au contraire, les résultats 

de cet essai mettent en lumière certains besoins prioritaires pour les parents qui sont plutôt 

essentiels à considérer et à évaluer auprès des familles. Sans assumer que ces besoins sont 

présents pour chaque famille, la connaissance de ceux-ci devient bénéfique et représente une 

référence importante pour questionner les familles et valider leurs besoins réels. 

 

Implications pour la psychoéducation 

Cet essai démontre l’importance de considérer les besoins des parents dans les services 

professionnels offerts à leur enfant. Il est d’ailleurs largement documenté qu’adopter une 

approche centrée sur la famille est impératif, entre autres, dans les services offerts en intervention 

précoce. En effet, de nombreuses recherches montrent l’efficacité accrue des services qui 

impliquent activement la famille (Bailey et Simeonsson, 1988; Beckman et al., 1994; Dunst, 

2002; Park et al., 2003). Cependant, cet essai démontre que des efforts doivent continuer d’être 

déployés afin d’améliorer les services en ce sens. Le même constat a d’ailleurs été réalisé dans 

d’autres études (Boisvert et al., 2002; Dunst, 2002). La réflexion qui est ici entamée quant à 

l’importance de considérer les besoins des parents dans les services offerts aux enfants met, par 

ailleurs, en lumière les principes de l’approche écosystémique qui prône la considération de tous 

les systèmes autour de la personne. Selon cette approche, la quantité et la qualité des 

interrelations de l’enfant avec son écosystème constituent un facteur déterminant de l’adaptation 
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et du développement de ce dernier. Durant la petite enfance, ces interrelations provenant 

essentiellement de microsystème familial, l’environnement familial joue donc un rôle central sur 

ce plan (Terrisse et al., 1998). En psychoéducation, cette approche théorique fait notamment 

partie de ses fondements, ce qui renforce la nécessité, pour les professionnels de la 

psychoéducation, de considérer les besoins parentaux dans les services offerts aux enfants.  

 

De plus, que ce soit dans les services de garde éducatifs à l’enfance, les milieux scolaires, 

les centres de santé et de services sociaux ou en pratique privée, les psychoéducateurs sont 

fréquemment appelés à travailler auprès d’enfants à besoins particuliers et de leur famille. Les 

éléments soulevés dans cet essai en lien avec la collaboration professionnelle, le soutien 

professionnel et la qualité des services professionnels renforcent encore une fois l’importance de 

considérer les besoins parentaux dans les services offerts aux familles. Plus précisément, cet essai 

a souligné le besoin des parents d’être impliqués dans les différents processus, informés, écoutés 

et considérés. Ces compétences professionnelles énumérées représentent d’ailleurs l’assise de la 

psychoéducation et sont clairement détaillées dans le référentiel de compétences lié à l’exercice 

de la profession de psychoéducatrice ou psychoéducateur au Québec. Il y est, entre autres, 

mentionné que la psychoéducatrice ou le psychoéducateur doit s’appuyer « sur les schèmes 

relationnels en psychoéducation dans les relations avec le client ou toute personne visée, à savoir 

l’empathie, la congruence, la considération, la confiance, la sécurité et la disponibilité ». (Ordre 

des psychoéducateurs et psychoéducatrices du Québec, 2018, p.31). Ces compétences sont 

véritablement importantes à intégrer à la pratique professionnelle en psychoéducation et devraient 

faire partie intégrante du développement professionnel continu des psychoéducateurs et des 

psychoéducatrices. Bien entendu, certains éléments à améliorer qui ont été soulevés dans cet essai 

sont plus difficilement modifiables, tels que l’offre de services, la continuité des services et le 

changement de professionnels. Cependant, ceux qui réfèrent davantage aux trois savoirs en 

psychoéducation (savoir, savoir-faire et savoir-être) tels que la collaboration et la communication 

avec les parents, l'empathie et la considération sont plus faciles à améliorer et devraient être au 

cœur de la formation universitaire et des réflexions sur l’amélioration continue de la pratique 

professionnelle. 
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Limites et recommandations 

Cet essai comporte certaines limites qu’il est important de nommer. D’abord, l’âge moyen 

des enfants dans les études retenues dans cet essai est de 5 ans et moins. Il serait pertinent 

d’étendre cette recherche vers un échantillon d’âges plus large afin de voir si les expériences et 

les besoins des parents varient selon l’âge de l’enfant. Il serait alors possible d’observer 

l’évolution des expériences vécues par les parents qui ont des enfants à besoins particuliers plus 

âgés. Notamment, il serait intéressant de constater si l’impact sur les familles, notamment sur les 

difficultés de santé mentale ou financières constatées dans cet essai, s’accentue chez les familles 

dont les enfants à besoins particuliers sont plus âgés. Au contraire, dans le cas où des points forts 

dans les services offerts à l’enfance et l’adolescence sont majoritairement observés, ceux-ci 

seraient bénéfiques à intégrer dans les services d’intervention précoce.  

 

D’autre part, dans cet essai, certaines études n’ont pas été retenues, notamment celles 

portant sur des échantillons de familles vivant dans des contextes de vie spécifiques 

(immigration, militarisme, adoption, contexte rural) ou les études qui traitaient d’expériences ou 

de besoins parentaux personnels (stigmatisation, processus d’adaptation, stress parental, fardeaux 

et bénéfices perçus, soutien informel). Dans le cadre d’une autre recherche, il pourrait être 

intéressant de vérifier si les expériences vécues par les parents selon les quatre thèmes de cet 

essai sont similaires chez les familles vivant dans d’autres contextes de vie. D’autre part, dans cet 

essai, un lien hypothétique a été émis entre les insatisfactions parentales en lien avec les services 

offerts à leur enfant et l’adaptation et la santé mentale des parents. Intégrer les études traitant 

d’expériences ou des besoins parentaux personnels permettrait alors de confirmer si les 

insatisfactions parentales par rapport aux services professionnels offerts à leur enfant peuvent 

véritablement influencer, par exemple, le stress parental, le sentiment de stigmatisation et leur 

processus d’adaptation. 



 

Conclusion 

De nombreuses études se sont attardées aux multiples défis que peuvent rencontrer les 

parents d’enfants à besoins particuliers. Ces études rappellent l’importance de faire équipe avec 

eux dans les services offerts à leur enfant. Dans cet essai, il a été constaté que la collaboration 

avec les parents et l’accès aux services professionnels sont perçus plus positivement par les 

parents. Cependant, les éléments en lien avec l’accès à l’information, le soutien professionnel, les 

compétences professionnelles et la qualité des services professionnels semblent plus déficitaires. 

Enfin, l’essai démontre de façon convaincante qu’en plus de favoriser l’adaptation et le 

développement des enfants ayant des besoins particuliers, il importe de porter une attention à 

l’expérience et aux besoins des parents puisqu’ils agissent comme pivot central dans 

l’intervention auprès de leur enfant. En effet, les nombreux impacts sur la famille, que ce soit sur 

le plan de la santé mentale, de la santé financière ou de l’adaptation des parents ont été 

démontrés. 

 

Par conséquent, il devient essentiel, dans toute pratique professionnelle auprès des 

familles, d’évaluer et de considérer initialement les besoins des parents dans les services offerts 

aux enfants. Les rencontres préliminaires deviennent alors utiles pour s’informer auprès des 

parents, notamment de leurs préoccupations, de leur compréhension des besoins de leur enfant, 

du soutien reçu ainsi que des ressources connues et utilisées. Sans faire l’objet d’interventions, la 

connaissance de ces facteurs est importante à un accompagnement de qualité et une offre de 

services adaptée. Selon le mandat du professionnel, il n’est pas toujours possible de travailler sur 

ces facteurs environnementaux. En revanche, il est certainement un devoir professionnel de s’en 

soucier et de diriger les familles vers d’autres professionnels ou services qui peuvent les soutenir 

en ce sens. Il faut toujours garder en tête que le fait que les parents puissent bénéficier à la fois de 

soutien formel (services professionnels, accès à l’information, coordination des professionnels, 

etc.) et informel (réseau social, groupe de parents, ressources financières, etc.) les aide 

assurément à mieux répondre aux besoins de leur enfant (Peralta et Arellano, 2010). 
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Appendice B 

Tableau 1 

Caractéristiques méthodologiques des études retenues et résultats obtenus 

 
Études 

Caractéristiques de l’échantillon Expériences et 
besoins étudiés Résultats 

Participants Besoins particuliers des 
enfants 

  

Andersson 
et al. (2014) 

34 familles 
 
Âge des enfants 
= 23 à 47 mois 
(M = 37 mois) 

• TSA (26) 
• Traits autistiques (4) 
• Trouble du langage (2) 
• Retard de 

développement (2) 

Expériences des 
parents quant au 
processus 
d’évaluation 

• 50% des parents sont satisfaits du délai d’attente 
avant l’évaluation et 50% auraient préféré plus tôt. 

• 82% des parents déclarent avoir reçu suffisamment 
d’informations à propos du processus d’évaluation. 

Auert et al. 
(2012) 

20 parents 
 
Âge des enfants 
= 3 à 6 ans 

TSA Attentes et 
expériences des 
parents quant 
aux services 
d’orthophonie 

• Les parents désirent comprendre leur rôle pratique, 
être soutenus et impliqués dans les prises de 
décision qui sont basées sur des études récentes. 

• Les parents nomment certaines qualités 
professionnelles importantes (passion, empathie, 
écoute) et la capacité de créer un lien avec l’enfant. 

• Tous les parents sont d’avis que la communication 
avec les professionnels, l’expérience et les 
connaissances professionnelles sont importantes. 

• La majorité des parents estime que les informations 
fournies par les professionnels sont inexistantes ou 
vagues. 

• Peu de parents ont déclaré que la communication 
avec les professionnels était efficace alors que la 
majorité d’entre eux apprécieraient recevoir 
régulièrement des rétroactions des professionnels. 

Bailey et al. 
(2004) 

3224 familles 
 

• Retard de 
développement (62%) 

Expériences des 
parents quant 

• Environ 75% des parents rapportent une certaine 
facilité d’accès aux services. 
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Âge des enfants 
=≤ 31 mois 

• Condition de santé 
avec haut risque 
d’entraîner un retard 
(22%) 

• Plus d’un facteur de 
risque (ex. faible poids 
à la naissance) (17%)  

aux services 
d’intervention 
précoce 

• 81% des parents disent avoir été impliqués dans 
l’élaboration du plan d’intervention, 64% dans la 
détermination des types de services et 43% dans la 
détermination du nombre de services. 

• 18% des parents ne connaissent pas l’existence du 
plan d’intervention de leur enfant. 

• 77% des parents estiment que leur participation aux 
prises de décision était juste. 

• 90% des parents rapportent que la communication 
avec les professionnels est bonne ou excellente. 

• 93% des parents estiment que la qualité des services 
est bonne ou excellente. 

• Plus de 98% des parents sont satisfaits de 
l’accompagnement professionnel. 

Balcells-
Balcells et 
al. (2019) 

202 familles 
 
Âge des enfants 
= 0 à 6 ans 

Déficience 
intellectuelle 

Besoins des 
familles en 
termes de 
soutien et de 
collaboration 
avec les 
professionnels 

• Les familles ont besoin d’informations sur les 
services et le soutien disponibles pour leur enfant 
(73%) et pour elles-mêmes (68%) ainsi que 
d’enseignement (62%). 

• Les types de services les plus demandés sont 
l’orthophonie (79%), la psychologie (67%), les 
services médicaux spécialisés (65%) et les services 
d’éducation spécialisées (62%). 

• Les familles sont satisfaites du partenariat avec les 
professionnels. 

Bultas 
(2012) 

11 mères 
 
Âge des enfants 
= 36 à 72 mois 

TSA Expériences des 
mères chez les 
prestataires de 
soins de santé 

• Les mères rapportent un manque de soutien, que les 
professionnels de la santé ne comprennent pas leurs 
préoccupations, les besoins de leur enfant et 
l’impact sur leur quotidien. 

• Les mères rapportent que les salles ne sont pas 
adaptées aux besoins de leur enfant. 
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• Les mères apprécient que les informations soient 

écrites et proposent de créer un profil sur leur enfant 
et ses besoins (routines, comportements). 

Carlhed et 
al. (2003) 

8 parents 
 
Âge des enfants 
= 2 à 5 ans 

• Paralysie cérébrale 
• TSA 
• Spina Bifida 
• Trisomie 21 

Perceptions des 
parents quant au 
soutien 
professionnel 

• Les parents rapportent que les professionnels 
manquent d’empathie et ne se montrent pas 
intéressés aux familles. 

• Les parents rapportent que les interventions sont 
axées sur l’enfant. 

• Les parents sont insatisfaits du soutien émotionnel et 
des types de services offerts. 

• Les informations sont insuffisantes et souvent 
partagées qu’à l’oral. 

• Les parents disent ne pas être questionnés sur leurs 
désirs et leurs besoins et que les problèmes perçus 
par les parents ne sont pas pris en charge. 

• Les parents sont insatisfaits des délais de rencontres 
et d’accès aux équipements spécialisés. 

• Les parents dénoncent le changement fréquent de 
professionnels et l’environnement froid. 

Davis et 
Gavidia-
Payne 
(2009) 

64 familles 
 
Âge des enfants 
= 36 à 72 mois 
(M = 51,98 
mois) 

• TSA (34) 
• Trouble du langage 

(28) 
• Retard global de 

développement (19) 
• Paralysie cérébrale (9) 
• Trisomie 21 (1) 
• Syndrome de Dandy-

Walker (1) 
• Syndrome du X 

fragile (1) 
• Syndrome Dravet (1) 

Impacts sur la 
qualité de vie 
familiale 

• Les parents considèrent le soutien professionnel au 
handicap de leur enfant comme un facteur important 
de leur qualité de vie familiale. 
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Dionne et al. 
(2015) 

71 parents 
 
Âge des enfants 
< 6 ans  
(M = 44 mois) 

Incapacités 
intellectuelles 

Besoins 
communs et 
prioritaires des 
familles en lien 
avec l’accès à 
l’information et 
les services 
professionnels 

• L’accès à l’information et l’intervention pour 
l’enfant sont des besoins prioritaires des familles. 

• 76,1 % des parents aimeraient recevoir davantage 
d’informations sur les programmes disponibles, 
74,6% sur les moyens concrets pour aider leur 
enfant, 74,6% sur le développement de leur enfant, 
73,2% sur le comportement de leur enfant et 70,4% 
sur leurs droits et les lois. 

• 97% des parents s’assurent de garder un contact 
régulier avec les professionnels. 

• 95,8% des parents se sentent impliqués dans la 
détermination des services offerts à leur enfant et 
dans la collaboration avec les intervenants. 

Douglas et 
al. (2016) 
 
 
 
 
 
Douglas et 
al. (2017) 

11 familles 
 
Âge des enfants 
= 1 à 7 ans 

• Trisomie 21 (7) 
• Paralysie cérébrale (3) 
• Incapacités 

intellectuelles (1) 

Besoins de 
soutien des 
parents durant la 
première année 
de vie de leur 
enfant 
 
Besoins 
d’informations 
des parents 

• Trois types d’informations sont prioritaires pour les 
parents : handicap et besoins spécifiques de l’enfant 
et soutien et services disponibles. 

• Les parents rapportent un manque d’accès à 
l’information et apprécient recevoir des 
informations écrites. 

• Les parents se tournent vers Internet, se sentent 
dépassés dans la recherche d’informations de qualité 
et souhaitent recevoir des conseils pour les aider à 
localiser les informations essentielles. 

• Les parents ont besoin d’informations qui présentent 
une vision positive, équilibrée et pleine d’espoir. 

• Plusieurs parents disent avoir besoin de défendre 
leur enfant pour obtenir des soins de qualité. 

Epley et al. 
(2011) 

77 familles 
 
Âge des enfants 
< 3 ans 

• TSA (3) 
• Retard de 

développement (27) 
• Trouble du 

langage/parole (27) 

Perceptions des 
parents sur les 
besoins, les 
services et les 

• La majorité des besoins perçus par les parents sont 
liés au soutien dans le développement de leur enfant. 

• La majorité des parents rapportent que les services 
d’intervention précoce répondent « partiellement » à 
« très bien » à leurs besoins. 
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• Retard cognitif (2) 
• Retard moteur (3) 
• Trouble de la 

vision/aveugle (1) 
• Problème de santé (3) 
• Autres (8) 
• Inconnu (3) 

impacts 
familiaux 

• La majorité des parents rapportent avoir une 
compréhension de « passable » à « bonne » des 
capacités de leur enfant, des besoins, des services et 
de leurs droits. 

Graungaard 
et Skov 
(2007) 

16 parents 
 
Âge des enfants 
= 1 à 27 mois 
(M = 4 mois) 

• Spasmes infantiles (1) 
• Lissencéphalie (1) 
• Trisomie 21 (1) 
• Myelocele (1) 
• Syndrome de Wolf-

Hirshhorn (1) 
• Inconnu (3) 

Réactions des 
parents et 
impact du 
diagnostic 

• Les parents identifient la communication, l’accès à 
l’information et la coopération avec les 
professionnels comme importantes. 

• Les parents désirent être impliqués et consultés dans 
le processus de diagnostic. 

• Les parents privilégient une approche 
professionnelle empathique et que leur enfant soit 
perçu avec des possibilités malgré son handicap. 

• Les parents s’attendent à ce que les professionnels 
soient engagés et qu’ils reconnaissent l’impact de 
leurs paroles sur la famille 

Graungaard 
et al. (2011) 

16 parents 
 
Âge des enfants 
= 1 à 27 mois 
(M = 4 mois) 

• Spasmes infantiles (1) 
• Lissencéphalie (1) 
• Trisomie 21 (1) 
• Myelocele (1) 
• Syndrome de Wolf-

Hirshhorn (1) 
• Inconnu (3) 

Expériences des 
parents avec les 
services sociaux 

• L’accès au soutien et à l’information ainsi que la 
continuité de services sont déficitaires. 

• Les parents doivent rechercher par eux-mêmes les 
ressources disponibles pour leur offrir du soutien, ce 
qui leur demande du temps et des ressources. 

• Le soutien offert ne répond pas à leurs besoins. 
• La plupart des familles vont vers des ressources 

externes pour obtenir de l’information et du soutien. 
• Une approche empathique n’est pas privilégiée par 

les professionnels rencontrés. 
Hendrickson 
et al. (2000) 

13 mères 
 

• TSA (6) 
• Retard de 

développement (5) 

Facteurs perçus 
par les mères 
limitant l’accès 

• Toutes les mères rapportent que les médecins ne 
prenaient pas au sérieux leurs préoccupations et sont 
allées chercher des conseils ailleurs. 
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Âge des enfants 
= 3 à 5 ans 

• Déficience auditive 
(1) 

• Retard cognitif (1) 

aux services 
d’intervention 
précoce 

• Les mères rapportent un manque de connaissances 
des pédiatres et des médecins concernant le retard de 
développement de leur enfant et un manque 
d’informations sur les services disponibles. 

• Les mères rapportent un manque d’empathie et de 
soutien chez les pédiatres et les médecins de famille. 

Hendriks et 
al. (2000) 

81 familles 
 
Âge des enfants 
= 12 à 53 mois 
(M = 29 mois) 

• Paralysie cérébrale 
(40) 

• Spina Bifida (9) 
• Retard moteur (16) 
• Diagnostic inconnu 

(16) 

Besoins de 
services des 
parents 

• 50% des parents ont besoin d’informations 
(handicap, développement, services, équipements). 

• Environ 33% des parents rapportent avoir reçu 
aucune ou insuffisamment d’aide pour comprendre 
le handicap de leur enfant, intégrer la thérapie à la 
maison et connaître les services communautaires. 

Marshall et 
Mendez 
(2014) 

57 familles 
 
Âge des enfants 
= 3 à 5 ans 

Retard de 
développement 

Expériences des 
parents sur 
l’accès et leurs 
besoins reliés 
aux services 
communautaires 

• 70% des parents rapportent avoir accéder aux 
services recommandés. 

• 54% des parents rapportent que les services 
répondent aux besoins de leur enfant. 

• Les besoins non satisfaits concernent les services sur 
les plans émotionnel, comportemental et 
occupationnel ainsi que pour les soins et les 
ressources alternatives. 

Olsson et 
Roll-
Pettersson 
(2012) 

10 familles 
 
Âge des enfants 
= 3½ à 7 ans 

• Trisomie 21 (6) 
• Incapacités 

intellectuelles sans 
diagnostic (4) 

Perceptions et 
expériences des 
parents 
d’enfants 
présentant des 
incapacités 
intellectuelles 

• Les parents sont satisfaits de la collaboration avec 
les professionnels, mais dénoncent un manque de 
collaboration entre ces derniers. 

• Les parents rapportent un manque de soutien et 
d’accès à l’information de la part des professionnels. 

• Plusieurs parents rapportent devoir être capables de 
lires les documents juridiques et de poser les bonnes 
questions pour obtenir l’aide nécessaire. 

• La plupart des parents remarquent un bon niveau de 
compétence chez les professionnels et soulignent 
l’importance de la collaboration avec ceux-ci. 
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• Certains parents sont d’avis que les interventions 

proposées sont incompatibles avec leurs besoins. 
Pelchat et 
Lefebvre 
(2003) 

7 familles 
 
Âge des enfants 
= 13 à 36 mois 

• Paraplégie (3) 
• Hémiplégie (1) 
• Quadraplégie (4) 

Partenariat entre 
les parents 
d’enfants 
atteints de 
déficience 
motrice 
cérébrale 
(DMC) et les 
professionnels 

• Les parents apprécient être informés même si 
l’information transmise est difficile à accepter. 

• Les parents cherchent de l’information (handicap, 
thérapies alternatives et soins à prodiguer). 

• Les parents entreprennent des recherches 
d’informations (Internet, médias, documents écrits, 
centres hospitaliers, centres de réadaptation) qui 
demandent des efforts soutenus et répétés. 

• Les familles proposent des outils d’accès à 
l’information (matériel ou informatique, soirée 
d’informations, local de consultation). 

• Les parents sont d’avis que leur opinion n’est pas 
considérée et qu’ils doivent décider en dépit des 
recommandations professionnelles. 

• Les parents ont besoin d’être écoutés, considérés, 
soutenus, encouragés et de participer aux décisions.  

• Les parents soulignent l’importance du 
professionnalisme des professionnels. 

Pickering et 
Busse 
(2010) 

8 familles 
 
Âge des enfants 
= 11 à 72 mois 

• Paralysie cérébrale 
(2) 

• Cri du chat (1) 
• Mucolipidosis Type II 

(1) 
• Syndrome de Weaver 

(1) 
• Trisomie 21 (2) 
• Spina Bifida (1) 

Perceptions des 
parents quant 
aux services 
centrés sur la 
famille 

• Les parents apprécient que les professionnels soient 
positifs, constructifs, axés sur les solutions, 
empathiques, respectueux, sensibles et impliqués. 

• Les parents apprécient être soutenus et traités d’égal 
à égal par les professionnels. 

• Les parents rapportent que les professionnels ont 
conscience de l’impact de leurs recommandations. 

• Les parents se sentent dépassés par le nombre élevé 
de professionnels et intimidés devant ces derniers. 

• Certains parents sont d’avis que les professionnels 
ne considèrent pas les besoins de la famille entière. 
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• Les parents critiquent les espaces et les délais 

d’attente, l’accès à l’information, le manque de 
connaissances des professionnels et le fait que les 
informations ne soient pas écrites ou vulgarisées. 

• Les parents apprécient les rencontres régulières avec 
les professionnels. Ils rapportent que celles-ci 
surviennent aux trois à six mois. 

Rhoades et 
al. (2007) 

146 familles 
 
M = 58 mois 

TSA Expériences des 
familles dans le 
processus de 
diagnostic en 
termes d’accès à 
l’information et 
au soutien offert 

• 41-45% des professionnels ont partagé des 
informations après le diagnostic, 15–34 % ont 
donné des conseils sur les services, 6-10 % ont 
référé et 18 % n'ont donné aucune information. 

• 71-73% des parents trouvent de l’information sur 
les médias (Internet, livres, vidéos), 42% via des 
conférences et 42% par d'autres parents. 

• Seulement 15-20% des parents rapportent obtenir de 
l’information par des professionnels. 

Rivard et al. 
(2015) 

179 familles 
 
Âge des enfants 
= 1½ an et 5 
ans 
(M = 3,67 ans) 

TSA Perceptions des 
parents quant à 
la qualité des 
services publics 

• Les parents nomment l’accessibilité, la continuité et 
la flexibilité des services comme les facteurs les 
plus déterminants de la qualité des services et la 
validité de l’information comme le moins important. 

• La flexibilité est perçue par les parents comme le 
facteur le plus réalisé et la continuité et 
l’accessibilité, comme les moins réalisées. 

• Les parents sont plus satisfaits de la validité de 
l’information et de la flexibilité des services que de 
l’accessibilité et la continuité des services. 

Van keer et 
al. (2020) 

11 familles 
 
Âge des enfants 
= 6 à 59 mois 

• Retard de 
développement 
cognitif et moteur 
important (6) 

• Développement 
normal (5) 

Facteurs perçus 
par les parents 
comme 
importants dans 
la réalisation des 

• Les familles soulignent l’importance du soutien des 
professionnels et dénoncent la difficulté à l’obtenir. 

• Les parents nomment qu’obtenir du soutien 
représente une lourde charge. 
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activités 
quotidiennes 

• Les parents apprécient les échanges avec les 
professionnels, le travail multidisciplinaire et la 
coordination des services. 

Van Keer et 
al. (2022) 

42 familles 
 
Âge des enfants 
= 12 à 58 mois 
(M = 37 mois) 

Retard de 
développement cognitif 
et moteur important 

Perceptions des 
parents sur le 
soutien reçu 

• Les professionnels sont considérés comme une 
source de soutien lié à l’éducation de l’enfant 
(57%), émotionnel (29%) et pratique (17%). 

Zaidman-
Zait (2007) 

28 parents 
 
(M = 3,53 ans) 

Surdité sévère Facteurs perçus 
par les parents 
comme facilitant 
leur adaptation 
parentale 

• 92,6% des parents nomment le soutien 
professionnel comme un facteur facilitant leur 
adaptation. 

• 70,4% nomment les services d’intervention comme 
un facteur facilitant leur adaptation. Les services à 
domicile facilitent également la planification, leur 
participation et leur apprentissage de la thérapie. 

• 70,4% des parents disent effectuer des recherches 
sur Internet pour obtenir de l’information. 

• 55,6% des parents nomment l’accompagnement 
professionnel comme un facteur facilitant leur 
adaptation. 

 


