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Résumé
11 fait consensus quant a I’importance d’identifier de maniére précoce les retards et les atypies du
développement afin de réduire les répercussions sur le fonctionnement des enfants, de soutenir
les familles et de distinguer les retards des troubles neurodéveloppementaux (TND). Toutefois,
des lacunes importantes persistent dans la trajectoire d’évaluation des TND, ce qui peut nuire a
I’expérience des parents tout au long du processus pour leur enfant. Si plusieurs études ont traité
de I’expérience des familles dans la trajectoire d’évaluation diagnostique de leur enfant pour des
TND, aucune ne semble porter spécifiquement sur I’expérience émotionnelle des parents a
travers cette trajectoire au Québec. Ce projet vise donc a documenter 1’expérience émotionnelle
de parents tout au long de la trajectoire d’évaluation diagnostique de TND de leur enfant en
explorant leur vécu a chaque étape de la trajectoire et les éléments qui semblent influencer leur
expérience. Au total, 18 récits de vie de parents d’enfant ayant un diagnostic de TND ont été
recueillis dans le cadre d’une étude qualitative et s’appuyant sur I’approche biographique et les
récits de vie. Les résultats obtenus montrent que I’expérience émotionnelle des parents est
caractérisée par une importante diversité d’émotions qui sont parfois opposées. L’émergence
d’états émotionnels négatifs est significative. Malgré les difficultés émotionnelles qu’ils
expérimentent, les parents doivent porter la responsabilité de coordonner et d’assurer la mise en
place des services aupres de leur enfant. Cette étude montre la nécessité d’instaurer un service de
soutien aupres de ces parents, et ce, tout au long de la trajectoire. Pour les recherches futures, il
serait intéressant d’identifier des stratégies d’interventions pour mieux accompagner les parents
et favoriser leur disponibilité a toutes les étapes du processus d’évaluation diagnostique.
Mots clés: Troubles neurodéveloppementaux, delais développementaux, expérience

émotionnelle des parents, trajectoire d’évaluation diagnostique.
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L’importance d’identifier les difficultés, les retards, les vulnérabilités, les atypies du
développement et les troubles neurodéveloppementaux (TND) est bien documentée dans la
littérature (Canadian Task Force on Preventive Health Care - CTFPHC, 2016; Dale et al., 2022;
Farmer et al., 2022; Jacques et al., 2023; Rivard, Mestari et al., 2023). Au Québec, des initiatives
ont été¢ déployées en vue d’optimiser le développement des enfants et d’améliorer I’offre de
services (p. ex., le programme Agir tot) (INESSS, 2021; MSSS, 2021). Cependant, des lacunes
importantes demeurent dans la trajectoire d’évaluation diagnostique (Jacques et al., 2023,;

Rivard, Mestari et al., 2023). Notamment, les démarches exigées aux familles pour obtenir des
services pour leur enfant s’avérent excessivement complexes (Rivard, Morin, Morin et al., 2018).
Plusieurs éléments font obstacle a I’obtention d’interventions adaptées aux besoins de 1’enfant au
moment opportun et cette réalité influence négativement 1I’expérience des parents a travers ce
systeme (Boshoff et al., 2019; Cloet et al., 2022; Crane et al., 2016; Lappé et al., 2018; Rivard,
Lépine et al., 2015). La pertinence de s’attarder a la dimension émotionnelle de 1’expérience des
personnes qui ont recours aux services de santé est relevée dans la littérature (Dubé et Paquet,
2003; Oben, 2020; Reinares-Lara et al., 2019). Dans les dernieres années, des recherches font
¢tat de la vulnérabilité affective des parents lors des démarches d’évaluation diagnostique pour
leur enfant (Boshoff et al., 2019; Crane et al., 2016; Smith-Young et al., 2022). Dans ce contexte,
le présent projet de recherche s’intéresse a I’expérience émotionnelle des parents tout au long de
la trajectoire d’évaluation de leur enfant pour un diagnostic de TND au Québec, ainsi qu’aux

éléments de la trajectoire que les parents identifient comme ayant un impact sur leur experience.
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Le retard de développement chez le jeune enfant et les troubles neurodéveloppementaux

Les retards de développement (RD) chez les enfants peuvent étre transitoires ou se
perpétuer dans le temps. Ils se caractérisent par la présence d’un retard significatif dans un ou
plusieurs domaines du développement, soit au niveau de la motricité fine et globale, de la
communication, du fonctionnement cognitif, des habiletés sociales et personnelles, ainsi que
dans les activités de la vie quotidienne et des comportements adaptatifs (CTFPHC, 2016; Dale et
al., 2022). Les retards de développement varient en termes de sévérité et peuvent étre classés
comme étant Iégers, modeérés ou séveres (Dale et al., 2022). L identification des enfants
présentant un retard se fait par la comparaison de leur niveau de fonctionnement a celui d’autres
enfants du méme age chronologique (Choo et al., 2019). L’ identification des écarts dans le
développement d’un enfant résulte généralement d’observations réalisées par les adultes présents
dans son quotidien (p. ex., parents, éducateur.trices en milieux de garde) ou par les
professionnel.les ceuvrant aupres de lui (p. ex., psychoéducateur.trices, médecins, etc.)
(American Academy of Pediatrics - AAP, 2006; Lipkin et Macias, 2020).

I fait consensus d’identifier de fagon précoce les retards, mais également les atypies du
développement qui se définissent par un fonctionnement neurologique ou psychologique qui
s’éloigne qualitativement des normes prescrites pour 1’age (Dale et al., 2022; Farmer et al., 2022;
Jacques et al., 2023; Lipkin et Macias, 2020). L’identification des retards dans le développement
des enfants se réalise essentiellement par la mise en place d’un systéme universel de surveillance
et de dépistage (CTFPHC, 2016; Dale et al., 2022; Farmer et al., 2022; Hérault et al., 2022;
Rivard, Mestari et al., 2023). L’identification précoce des retards et des atypies du
développement permet, dans un premier temps, de réduire les répercussions de ces enjeux sur le

fonctionnement des enfants et de favoriser 1’accompagnement des familles (CTFPHC, 2016;
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Dale et al., 2022; Farmer et al., 2022; Rivard, Mestari et al., 2023). Dans un deuxiéme temps,
elle permet de distinguer un retard d’acquisition, d’un trouble neurodéveloppemental (CTFPHC,
2016; Rivard, Mestari et al., 2023).

Les TND font partie de la classe de conditions affectant le développement ainsi que les
fonctions du cerveau (Morris-Rosendahl et Crocg, 2020; Parenti et al., 2020). lIs se caractérisent
par plusieurs variabilités génétiques et cliniques qui impactent le fonctionnement personnel,
social, scolaire ou professionnel (APA, 2022) et amenent un développement qui ne rencontre pas
les étapes attendues pour I’age (Dale et al., 2022; Parenti et al., 2020). Plusieurs conditions se
retrouvent sous 1’appellation TND, notamment le trouble du développement intellectuel (TDI) ou
déficience intellectuelle (DI) plus couramment utilisé au Québec, le retard global du
développement (RGD), les troubles de la communication (TC), le trouble du spectre de I’autisme
(TSA), le trouble du déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H), les troubles
moteurs (TM) et les troubles spécifiques d’apprentissage (TA) (APA, 2022).

Prévalence des enjeux de développement et des troubles neurodéveloppementaux

11 est difficile d’obtenir un portrait juste de la prévalence des retards, des atypies ou des
troubles neurodéveloppementaux considérant la variabilité des enjeux développementaux (Lipkin
et Macias, 2020). En effet, les données quant a la prévalence divergent selon les études en raison
notamment de la définition retenue. Par ailleurs, Jacques et ses collégues (2023) rapportent que
les données de recherche peuvent concerner les vulnérabilités, les retards ou les TND et qu’il
faut donc distinguer les prévalences relatives a chacun.

Il est question de vulnérabilité lorsqu’un enfant obtient un score qui est équivalent ou
inférieur au 10° centile de la population de référence pour 1I’un des cinq domaines de

développement : santé physique et bien-étre; compeétences sociales; maturité affective;
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développement cognitif et langagier; habiletés de communication et connaissances générales
(Desrosiers et al., 2012; Simard et al., 2018). Toutefois, il n’existe pas de consensus quant au
seuil retenu pour I’identification des vulnérabilités du développement, et les critéres ainsi que
I’échantillon de référence peuvent changer selon les différentes régions (Desrosiers et al., 2012).
Aux Etats-Unis, 13,7% des enfants d’Age préscolaire présentaient des vulnérabilités du
développement d’apres les données recueillies entre 1997 et 2008 (Scherzer et al., 2012).

Au Québec, I’instrument de mesure du développement de la petite enfance (IMPDE)
permet d’obtenir un portrait populationnel des vulnérabilités chez les enfants de 5 ans
(Desrosiers et al., 2012). Une enquéte québécoise sur le développement des enfants a la
maternelle (EQDEM) (2017) a été conduite auprés d’une population représentant les enfants du
Québec (Simard et al., 2018). Les données issues de cette enquéte démontrent que 27,7% des
enfants a la maternelle présenteraient des vulnérabilités dans au moins 1’un des cinq domaines de
développement et 14,2% des enfants dans au moins deux domaines du développement (Simard et
al., 2018).

Il est question de retard de développement lors de la présence de retards dans
I’acquisition des habiletés attendues pour 1’age parmi les domaines du développement (CTFPHC,
2016; Dale et al., 2022; Majnemer et Shevell, 1995), mais les domaines ciblés peuvent changer
en fonction de I’outil utilisé. Notamment, les domaines ciblés par I'IMPDE présentés plus haut
(Desrosiers et al., 2012; Simard et al., 2018) ne sont pas les mémes que ceux vises par le Mullen
Scales of Early Learning (Mullen, 1995) qui sont la motricité globale, la réception visuelle, la
motricité fine, le langage expressif et le langage réceptif. La prévalence des retards de
développements varie selon les études et les caractéristiques sociodémographiques des

échantillons divergent. De plus, le retard de développement ne figure pas parmi les diagnostics
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présentés dans les manuels de référence pour la classification des diagnostics (p.ex., Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, 5th edition text revision) (APA, 2022). Le retard de
développement est estimé a 10%-15% des enfants (Choo et al., 2019; Majnemer et Shevell,
1995; Shevell et al., 2003). Aux Etats-Unis, il est estimé que 15% des enfants présenteraient un
retard dans au moins une sphére de son développement (Boyle et al., 2011). Au Canada, il est
estimé que 13,5% a 27% des enfants présenteraient des retards dans au moins un domaine du
développement (Kershaw et al., 2010).

Les prévalences varient parmi les types de TND, mais seraient estimées a environ 2 % a 5
% (échantillon québécois et mondial; APA, 2013; Parenti et al., 2020). D’apreés les données du
DSM-5-TR (APA, 2022), la prévalence de la déficience intellectuelle (DI) (handicap intellectuel)
et du TSA est estimée a environ 1% de la population générale; le TDA/H aurait plutdt une
prévalence d’environ 7% pour les enfants; le TA aurait une prévalence est de 5% a 15% chez les
enfants d’age scolaire. La prévalence du trouble de la communication est estimee a 7,58% des
enfants a leur entrée a I’école (Norbury et al., 2016). Dans I’ensemble, la prévalence des TND a
significativement augmenté au cours des derniéres années, accentuant le nombre de demandes
pour des évaluations et des interventions, engendrant ainsi des délais dans 1’acces aux différents
services (Rivard, Coulombe et al., 2021).

Plusieurs facteurs de risques sont associes aux TND, mais ceux-ci divergent et leur degré
d’influence varie également au sein d’un méme trouble (AAP, 2006; Astle, 2021; Lipkin et
Macias, 2020). Il est reconnu que les causes des TND sont genéralement multifactorielles (AAP,
2006; Astle, 2021; Lipkin et Macias, 2020; Morris-Rosendahl et Crocq, 2020). Par ailleurs, les
causes des TND sont habituellement d’origines génétique et environnementale, impliquant la

présence de plusieurs mutations génétiques comprenant des genes différents et qui sont
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influencés de maniére significative par des facteurs de nature environnementale (Morris-
Rosendahl et Crocq, 2020). Des conditions médicales peuvent accroitre le risque pour un enfant
de présenter des retards de développement, notamment des complications prénatales et
périnatales, des conditions de nature congénitale et neurologique, ainsi que d’ordres génétique et
chronique (Lipkin et Macias, 2020). Les TND ont comme particularités de parfois étre associés
entre eux et présentent une forte comorbidité. A titre d’exemple, il est fréquent que les enfants
présentant un TDA/H aient aussi un trouble spécifique des apprentissages (APA, 2022).

La trajectoire d’évaluation diagnostique pour un TND au Québec

Au Québec, les services publics de santé et services sociaux se regroupent sous les
Centres intégrés de santé et services sociaux (CISSS) ainsi que sous les Centres intégrés
universitaires de santé et services sociaux (CIUSSS) qui se divisent a travers la province dans
chaque région administrative (Grenier-Martin et Rivard, 2020). Chaque CISSS comprend les
services généraux qui sont offerts a I’ensemble de la population et les services spécialisés qui
sont offerts a des populations spécifiques selon des problématiques précises (Grenier-Martin et
Rivard, 2020).

Plusieurs initiatives ont été déployées dans les dernieres années en vue de favoriser le
développement des enfants et améliorer 1’offre de services relative aux TND, notamment les
services de dépistage, d’évaluation et d’intervention pour les enfants et leur famille (CTFPHC,
2016; INESSS, 2021). Parmi ces initiatives, le programme Agir t6t, présentement en
déploiement, concerne la surveillance, le dépistage et I’intervention auprés des enfants gés de 0
a 5 ans qui presentent des signes de retard de développement (MSSS, 2021). Ce déploiement a

été amorce par le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS), le ministere de la
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Famille (MFA) ainsi que le ministére de I’Education et le ministére de I’Enseignement supérieur
(MEES) (MSSS, 2021).
Le programme Agir tot : Surveillance, dépistage et interventions

Le programme Agir tot vise essentiellement a identifier de maniére précoce les enfants
qui présentent potentiellement des écarts de développement comparativement a leurs pairs
appartenant au méme groupe d’age (surveillance), a dresser le profil de développement de
I’enfant afin de I’orienter vers les services appropriés (dépistage) et finalement, a offrir les
services adaptés aux besoins de I’enfant et de sa famille (intervention) (MSSS, 2021).

La surveillance. La surveillance du développement est un processus longitudinal qui
permet de cumuler les informations concernant le développement de I’enfant et de cibler les
enfants qui pourraient étre a risque de présenter un retard de développement (CTFPHC, 2016;
Lipkin et Macias, 2020). Cette étape permet d’identifier les facteurs de risque et de considérer les
inquiétudes des parents relativement au développement de leur enfant (CTFPHC, 2016; Lipkin et
Macias, 2020). La surveillance s’effectue dans divers contextes, notamment lors des suivis
médicaux ou les professionnel.les effectuent du repérage (MSSS, 2021). Le repérage associé aux
démarches de surveillance est réalisé lors des contacts avec les services (INESSS, 2021; MSSS,
2021).

Des outils ont été développés dans les derniéres années pour améliorer le repérage des
enfants a risque de présenter des enjeux de développement, tel que 1’ABCdaire qui est complété
par un.e professionnel.le lors des vaccins de 18 mois (MSSS, 2021). Cette stratégie a été
développée considérant que 90% des enfants du Québec recoivent leurs vaccins vers 1’age de 18

mois et ce contact avec le réseau de la santé est généralement le dernier avant que 1’enfant fasse
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son entrée a 1’école (MSSS, 2021). Lorsque des préoccupations sont relevées lors des étapes de
surveillance et de repérage, le processus de dépistage doit étre entamé (MSSS, 2021).

Le dépistage. Le dépistage permet d’identifier les personnes potentiellement atteintes
d’un trouble non diagnostiqué et de les distinguer de celles qui n’en sont probablement pas
atteintes (CTFPHC, 2016; Office des professions du Québec, 2021). Le processus de dépistage
peut étre enclenché pour plusieurs raisons : présence de préoccupations des parents concernant le
développement de leur enfant; jalons de développement qui ne sont pas atteints; présence de
plusieurs facteurs de risques (CTFPHC, 2016; Choo et al., 2019; MSSS, 2021).

Présentement au Québec, le dépistage des enjeux et des atypies de développement
s’effectue par I’entremise d’une plateforme numérique dans laquelle les parents doivent
compléter des questionnaires concernant le développement de leur enfant (MSSS, 2021). Une
fois les questionnaires remplis, les résultats sont analysés par la personne responsable clinique du
programme Agir tot qui déterminera si I’enfant présente effectivement des retards de
développement et I’orientera, Si tel est le cas, vers les services appropriés en fonction des
domaines de développement qui requiérent une intervention (MSSS, 2021). Durant ce processus,
la responsable clinique assure les communications avec les parents en vue de les soutenir dans la
démarche de dépistage, ainsi que pour transmettre les recommandations et les informations
relatives aux orientations vers les services (MSSS, 2021).

Les services d’interventions précoces. Les services d’interventions précoces sont offerts
aux enfants qui présentent des retards ou des atypies dans leur développement sans qu’un
diagnostic ait préalablement été établi et indépendamment du niveau de sévérité des retards
(Grenier-Martin et Rivard, 2020; MSSS, 2021). Parmi ces services, on retrouve les services

informatifs ou les familles recoivent des informations et sont orientées vers des ressources, les
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services de soutien a la famille qui comprennent des services de formation et misent sur le
développement des habiletés parentales, ainsi que les services d’interventions directes aupres des
enfants qui visent le soutien des sphéres développementales touchées par des retards (p. ex.
orthophonie, ergothérapie, psychoeducation) (Grenier-Martin et Rivard, 2020). L’enfant sera
orienté vers les services d’évaluation diagnostique s’ils permettent de mieux comprendre ses
besoins et ainsi spécifier les interventions a mettre en place (MSSS, 2021).

Evaluation diagnostique et services post-diagnostic au Québec

L’évaluation diagnostique est un processus complexe menant a I’identification spécifique
d’un trouble, comprenant les troubles neurodéveloppementaux (AAP, 2006; Cloet et al., 2022;
Lipkin et Macias, 2020). Les évaluations diagnostiques pour les TND peuvent étre réalisées en
milieu hospitalier, dans les centres de réadaptation ou dans les cliniques spécialisées (p. ex.,
Clinique régionale du développement de I’enfant, CRDE) (Grenier-Martin et Rivard, 2020;
Jacques et al. 2023; INESSS, 2021). Les évaluations sont généralement effectuées dans les
services publics, mais il est aussi possible de le faire dans les cliniques privées (Grenier-Martin
et Rivard, 2020).

La démarche d’évaluation nécessite la collecte d’informations concernant les
caractéristiques de I’enfant dans différents contextes (p. ex., a la maison, a la garderie/a I’école,
etc.). La collecte d’informations s’effectue auprées des différents acteurs impliqués aupres de
I’enfant (p. ex., parents, éducateurs.rices/enseignant.es, professionnel.les de la santé, etc.) et
implique 'utilisation de diverses méthodes de collectes de données (p. ex., outils standardisés,
observations directes, consultation des dossiers médicaux, etc.) (APA, 2022; Rivard, Morin,

Morin et al., 2018). La démarche d’évaluation s’échelonne sur plusieurs jours a quelques
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semaines et parfois plusieurs mois lorsque le profil clinique requiert une évaluation sur une plus
longue période en vue de suivre le maintien de certains indices cliniques (Hérault et al., 2022).

L’ensemble de la démarche d’évaluation (p. ex. outils utilisés, sources d’informations,
etc.), les conclusions diagnostiques et les recommandations sont par la suite consignés dans un
rapport (Collége des médecins et Ordre des psychologues du Québec, 2012). Une fois
1’évaluation complétée, I’annonce du diagnostic est alors effectuée (INESSS, 2021). A 1’étape de
I’annonce du diagnostic, les principaux objectifs sont de présenter les conclusions du processus
d’évaluation diagnostique; répondre aux interrogations des adultes présents dans
I’environnement de 1’enfant (p. ex., parents, intervenant.es, etc.); présenter les ressources et les
services disponibles; orienter vers les ressources et les services en fonction des besoins de
I’enfant et de sa famille (INESSS, 2021).

A la suite de ’annonce des conclusions diagnostiques, ’enfant doit étre orienté vers les
ressources et services appropri¢s (INESSS, 2021). A cette étape, les services d’interventions sont
spécifiques ou spécialisés (MSSS, 2021). Les services spécifiques visent a soutenir les enfants et
leur famille directement dans la communauté de maniére continue a moyen ou a long terme selon
leurs besoins, et la durée de 1’épisode de services est déterminée en fonction des progres
observés et de I’atteinte des objectifs (MSSS, 2017). Les services spécialisés sont déployés dans
la communauté aupres d’enfants présentant des problématiques complexes, mais relativement
courantes, et s’offrent habituellement en interdisciplinarité par des professionnel.les détenant une
expertise specialisée (p. ex., des psychoéducateur.trices, des ergothérapeutes, des orthophonistes,
des travailleur.euses sociaux.ales, etc.) (INESSS, 2021; MSSS, 2017). Toutefois, peu
d’informations sont disponibles relativement a la mise en application des pratiques dans les

services specialisés dans les CISSS et les CIUSSS (Grenier-Martin et Rivard, 2020).
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11 est nécessaire d’avoir un diagnostic pour accéder aux services spécialisées (Farmer et
al., 2022; Grenier-Martin et Rivard, 2020). Pourtant, le temps d'attente pour I'obtention d’un
diagnostic s’éléve a plusieurs mois et parfois plusieurs années (Protecteur du citoyen, 2015).
D’aprés 1’étude de Grenier-Martin et Rivard (2020), le processus d’évaluation serait d’une durée
approximative de 2,5 mois de la premicre rencontre a I’annonce diagnostique, variant entre
moins d’une semaine et 48 mois d’attente. Toujours selon cette étude, les familles
rencontreraient en moyenne plus de trois professionnel.les dans le cadre du processus
d’évaluation diagnostique.

Enjeux d’identification des troubles neurodéveloppementaux

Plusieurs facteurs viennent complexifier le processus d’évaluation diagnostique d’un
TND chez les enfants d’age préscolaire, ce qui impacte négativement la qualité des orientations
vers les services et les interventions (Grenier-Martin et Rivard, 2020; Rivard, Mestari et al.,
2023; Rivard, Morin, Morin et al., 2018). Parmi ceux-ci, la variabilité des profils des enfants
ayant un TND fait partie des principaux enjeux a 1’établissement d’un diagnostic (Astle et al.,
2021). De plus, durant la période de la petite enfance, la nature évolutive et changeante du
développement contribue également aux difficultés éprouvées par les spécialistes a établir un
diagnostic différentiel puisque les comportements des enfants et leur profil peuvent changer
rapidement (Rivard, Mestari et al., 2023). Les facteurs de risque présents dans I’environnement
familial (p. ex., milieu socioéconomique défavorable) peuvent aussi contribuer aux enjeux
d’évaluation précoce des TND (Astle et al., 2022).

De plus, considérant que les troubles se regroupant sous la famille des TND se
caractérisent par des atypies sur le plan comportemental, psychologique, cognitif ou

psychopathologique, il est difficile d’identifier une dimension neurodéveloppementale précise
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qui permettrait de repérer plus facilement les enfants présentant un TND (Astle et al., 2021). En
effet, la classification diagnostique ne serait pas adaptée aux particularités des enfants présentant
un TND qui sont d’ailleurs insuffisamment documentées (Astle et al., 2021).

Les délais dans I’identification des TND influencent nécessairement la mise en place
d’interventions adaptées au moment opportun, ce qui mene a des disparités dans les résultats
observés chez les enfants (Astle et al., 2022; Rivard, Coulombe et al., 2021). Par ailleurs,
lorsqu’un enfant présente un TND, il peut nécessiter des interventions dans plusieurs domaines
(p. ex., cognitif, comportemental, socialisation, etc.) sans pour autant rencontrer les critéres
diagnostiques en vue de recevoir les services requis (Astle et al., 2022). De fait, des inégalités
dans I’acces aux services d’évaluations et d’intervention sont rencontrées par les enfants qui
présentent des profils de TND qui différent de ceux attendus (Rivard, Mestari et al., 2023).
L’identification tardive d’un TND chez I’enfant contribue a I’augmentation de ses enjeux
développementaux puisque présentement, l'acceés aux services spécialisés est conditionnel a
l'obtention d’un diagnostic officiel (Astle et al., 2021; Grenier-Martin et Rivard, 2020; Rivard,
Mestari et al., 2023).

Dans I’ensemble, bien que des actions gouvernementales soient réalisées afin d’améliorer
la situation des enfants présentant des retards de développement et des TND, des lacunes
importantes demeurent quant a la trajectoire d’évaluation diagnostique (Jacques et al., 2023;
Rivard, Mestari et al., 2023). Plus précisément, considérant que les délais avant d’obtenir un
diagnostic peuvent s’élever a plusieurs années, 1’accés aux interventions et au soutien requis par
les enfants et leur famille se voit significativement réduit en raison du modéle de di