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Synth se

Léexp®ri mentati on du spBcfiqguesadu tasgage et sles Apprentidsdgess

(TSLA) en Occitanie propose un parcours de prise en charge coordonnée des troubles

spécifigues du langage et des apprentissages correspondant a la catégorie diagnostique,

définie dans la Classification Internationale des Maladies (CIM-11) des troubles
neurodéveloppementaux, incluant le trouble développemental de la coordination et le trouble

du d®ficit de | 6ativittdndt isdrmagett deé ulnehyypempaosition i
réintégrer le sanitaire dans la prise en charge des troubles du neurodéveloppement (TND).
L6int®gration du -saxialéaétéaunerdes réassitesidue m®@ddei xcpo®r i ment at |
parcours ne doublonne pas la prise en charge déployée au niveau national a travers les

Pl atef ormes de Coordination et doéOrientation (PC
de soins, particulierement sur le plan sanitaire. L@rganisation du parcours TSLA et la

coll aboration entre | es professionnels impliqu®
offrent des enseignements précieux susceptibles d@rienter des améliorations dans la prise en

charge a l@&chelle nationale.

Le fonctionnement de | 6exp®ri mentation a ®t® ®va
analyse doéi mpgléaumtea tpiaornt au niveau des aativitdsati ons
déployées, et les réalisations (les produits) mises a la disposition des professionnels de santé

pour exercer leur activité, e t déautre part au niveau des relat
dispositif qui ont été utilisées par les professionnels et les changements (les outcomes) qui en

ont résulté en termes de santé publigue et déef fi ci ence des d®penses.
approches : déploiements contractuels et montée en puissancedes r ecr ut ements do
et effets attendusd 6 aut roentp a®tt® combi n®s en une seule dans

|l ogi gue doéi mpact (DLI) enrichi par wune ®valuatio
Léanalyse de |l a dynamique de | a mise en place de
par | 6usage déautres outil s (que ceux utilis®
dé®vallualtdwtni | i sati on deadm®teh oldae sminsiex ters Ticwwersd s
m®t hodes guantitatives et gualitatives a per mi
déexpliciter |l es m®cani smes qui en ®tranentlast ~ | 6c
freins et |l es leviersr®suasceptdd®Pesnddekxpl ®gartrs |
de | 6exp®rimentation et | es -ci ebdeprogoset des moyesse r v ® s

pour les réduire.
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Pour ®valuer | 6efficadfait®0 d $ s udecel d xegnias eRme@mt d tuivo re,
comme pr ®vu. Le crit re g®n®ral ement retdaamnu est

le cahier des charges ou relevées dans une analyse par protocole qui a été effectuée. Pour

rappel, certains analystes (Decker & Dupré: fimplementation matterso 2008, 6369 citations)
sbaccordent sur u®etmanrentqmuienil masl edd e@ mesur ®s s C
fiables que | 0i enpreaffirmaidniqu mérite dét ° tfried rplaaradans Re
interventions tres complexes qui se caractérisentparl 6i nt er d®pendance de | eur
débautres facteurs doivent °tre pris en compte.

Ces facteurs identifiéss comme modérateurs ( ®gal e men't qualifi®s de f a
potentielsdune mi se en TuvVbexp®f i companrertt elaacomplexité de

lantervention, les stratégies réglementaires de développement de nouveaux modes

d 6 o r g a nlesdndiative® pmises pour faciliter| a mi s e durdispositi/(mige en place

de formations dédiées, rédaction de protocoles de bonnes pratiques, standardisation des

bilans et des tests), la qualité des actions qui ont concouru aleurmi se en Tmodeéle e, | e
mental et la réactivité des acteurs. Par conséquent, les systémes sociaux, les relations
interorganisationnelles et les événements qui prennent place au méme moment, tous ces

éléments qui caractérisent un contexte en permanente évolution, doivent étre pris en compte

lors de I@valuation.

Faire une crispation sur une recherche systématique de la fidélité serait dépourvu de sens
dans un environnement dynamique ou tout bouge en méme temps, méme si une telle attitude

né®t ait g ues ddmarches eévaluatites ddminantes du moment. En vérité pour

| 6®v al uadbtaegurt, moli ns de savoir si | es objectifs i
en quoi | 6exp®ri ment ati on a Cc po@r@le systeme, po@r i t ab | e
| 6or gani sat i poortodseceux guDéEtaiers sugobsés en étre les bénéficiaires. Ce

gui est i mportant, cO6est moins de ¢thaigsirpemiles que |
i ngr®dients acti f s«cedxequilmarehgenp I® mieuxe antles tadaptant au

besoin, compt e tenu du context e dpoursit étrecagpeléela étled e x p ®r |
reproduite.

Autrementdit, «l | s bdagit doi ndi g u-a-direllessfemehts quicdnditorment c | ®s ¢
| 6ef ficaci t ® de | 6intervent i on ésaansunedpérdtionélest n ®c e
transfert ou une mise™ | 6 ®chel l e pour obtllendgdGadiet rdRsiud et natti f
| 6ensembl e des ®I ®ments i nterveaités»orecensésdans popul e
le cadre de la démarche descriptive, « ceux qui semblent relever de fonctions clés liées a

| 6efficacit® de | 6e x pcléssonnedstinguerides Blémer@seds formesn ct i ons
adaptables aux ressources et aux contextes, qgui

| 6i nt ex». (Bevensieteal. 2022 D®crire | i nnovat iépubliqeer gani s e
pour favoriser sa dissémination ; guide DINOSP revue de santé publique p 215-221)

Une analyse du syst me doéinformation & hdserne d

données exploitées portent sur la période du 1° janvier 2021 au 30 avril 2023 et sur
3406enf ants inclus ®ligibles " | 6®valuation.

Faisabilité : I@&xpérimentation a-t-elle ou non permis de faciliter IGacces aux soins des
troubles TSLA/TDAH ?

D®p!l oi ement dbéune prise en charge clarifi®e et g
Lé@cces a des professionnels de santé sur tout le territoire et la levée des barriéres financieres

a permis de d®mocrat Asant | bacocbuauansdans. | e
n6é®t ai ent pas forc®ment orient®es vers | e bon pr
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face a des préconisations différentes selon les acteurs. Une fois inclus dans le dispositif TSLA,
les enfants ont été orientés vers différents niveaux du parcours en fonction de la complexité
de leurs troubles.

Des usagers guidés par le correspondant de parcours

Les dossiersdespatientsont doé alb®o ] ¢ ta i dgaues prefessomelsde I@ntrée
de parcours a l@ide de trois questionnaires remplis par la famille, l@nseignant et un
professionnel médical, ainsi qué@ l@ide d@n logigramme d&@ppui a I@rientation. Ces actions
des correspondants dé@&ntrée de parcours ont considérablement simplifié la vie des parents en
les guidant dans leurs recherches de spécialistes. Les parents se sont sentis rassurés, car
auparavant, ils étaient confrontés a des démarches administratives compliquées et a un
mangque de communication et dénformation sur la maniere de prendre soin de leur enfant.

En fonction des signes pr®sent®s par l es enf an
orientés vers trois niveaux de prises en charge

Une fois inclus dans le dispositif, les enfants sont orientés vers le premier niveau de recours

lorsquéd i | e X i st e desmplessraubles i« dys »oon vers le deuxieme niveau lorsque

des troubles des apprentissages et dessomtr oubl e
susceptéirdbale®ordibgi ne d e Les mé&lecidsidé prémieu recouRsspeuvent

également étre sollicités pour prendre en charge des situations complexes lorsque la nécessité

d@un dépistage global se fait sentiravant q u 6 i | S 0 i Une gvenaleRadientation vers

un niveau supérieur. lls font alors, une premiere évaluation compléte, rapide et de proximité,

avant g wide évaluation plus approfondie ne soit conduite. Les enfants qui ne sont pas inclus

au niveau 1 ou au niveau 2 sont orientés vers le troisieme niveau lorsque leurs difficultés

paraissent étre d 6 o r ingurologque, génétigue ou db o r gayahiques sans que des

di fficult®s diéntdgiépabsenvdes. $@npogance d@voir une pédopsychiatre

exercant au sein du réseau des professionnels conventionnés Occitadys pour évaluer et
prescrire les soinspl us compl exes tels que | 6 audtci aéée l a o
soulignée.

Adressage vers des professionnels partenaires formés

Aprés avoir été orienté vers le niveau 1, 16 e n frencomtre un médecin de premier recours

(médecin généraliste, pédiatre, etc.) qui a suivi une formation de 10 h dans la prise en charge

des troubles TSLA : 114 médecins de premier recours exercent dans le parcours en avril 2023.

Quant aux enfants orientés vers le niveau 2, ils sont pris en charge par une équipe
pluridisciplinaire composée de professionnels paramédicaux (psychomotriciens et
ergothérapeutes), et des psychologues, coordonnéspar un m®deci n sp®cialis
dipldme universitaire dans les TSLA. 13 centres de second recours ont été structurés sur toute

la région Occitanie et 65 médecins de second recours exercent dans le parcours.

Différentes motivations pour les professionnels a entrer dans le dispositif

La sensibilisation des pouvoirs publics & la question des troubles neurodéveloppementaux

(TND) comme priorité de santé publique ajoué unrbleclédans! 6 i mpl i cati on des pr
de santé dans la mise en place du dispositif. Les motivations intrinséques des professionnels,
| 6aut onomi e, et | e senti ment de faire aun e di f f

engagement. L6 as pect fpumaner une influeace sur la participation de certains
professionnels paramédicaux. D 6 a u ¢y ons trouvé un avantage financier, tandis que
d@utres ont été préoccupés par la faiblesse des rémunérations et la longueur des délais de

HIHYE ;
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paiement.La di fficult® ° sodoapproprier | 6outil infornm
pour certains professionnels médicaux et paramédicaux.

La | ev®e des barri res financi res, | 6®1 argi sse
soins, la qualité de I@coute face aux difficultés des familles, et le soutien de I@&nvironnement

ont contribué a favoriser la participation des familles. La majorité des familles a été orientée

vers le parcours TSLA par des professionnels de santé. Larientation médicale a contribué a

renforcer la confiance des familles dans le parcours. Le parcours TSLA a contribué a

harmoniser le colt des prises en charge la ou chaque professionnel proposait ses tarifs.

Volumétrie des inclusions neufmoisavant | a fin de | 6exp®ri mentat
Au lermai 2023, 3 4 erfants ®v al uabl es ayant respecdnt®étél es cr

recrutés dans le parcours TSLA dont 689 enfants en niveau 1 et 2717 en niveau 2. Les
données, transmises par le porteur a la CNAM, font état de 4 6 @nfants qui auraient été

inclus depuis | e d®but de ImaiedkRdp®ri ment ation ~ | a
Ces chiffres ne tiennent pas compte des 1001 familles quin 6 o n t pas pu °tre in
|l 6utilisation de | eurs donn®egsiomndoncrété exelsesdee soi ns

| 6 a n @dnfprmnd@ment au protocole de déclaration unique signée entre la CNAM et la CNIL,
de | a suppressi on d épige endcompte Hes 286 matientsident lh date deo n
premiére consultation n&tait pas documentée soit 1288 patients. (4694-1288 =3406)

Volumétriedes inclusionsal a fin de | 6exp®ri mentation

Les données rapportées par le porteur du projet au 31 octobre 2023 indiquent 7 2 @ndlusions

Une volum®trie inf®rieure " celle indigqgu®e dans |
déoexp®rimentati oans aettoddened®mB8oOMbDage en pl ein

Léatteinte partielle d e s objectifs d 6 2 rmproMient sprincipalement pan unv e a u
décalage dans le temps de la mise en place du dispositif difficulté au départ dans la constitution
des capacités médicales sur certains départements (obstacles conjoncturels, administratifs et
géographigues) notamment en lien avec la période COVID et les priorités des centres

hospitaliers et des s o0i g aamiode adiré chosg, gunantsetardé | a v ac
l es inclusions sur | mentation lees abjeciafnfimé® ens étédgalerhefite X p ®r i
trop ambitieuxen parti e en raison de |l a r®vision tardi

passant de 5 a 3 ans. Trés peu de familles ont été réticentes a intégrer le parcours, car il
répond & un besoin qui était jusque-la insuffisamment satisfait.

Des délais de parcours annoncés dans le cahier des charges et tenus pendant le
déploiement

Le parcours de soins des enfants de niveau 1, de la consultation médicale de dépistage a la
premiere séance de rééducation, a duré environ 66 jours soit deux mois (temps médian). Pour
les enfants de niveau 2, le parcours depuis la consultation médicale d@&valuation jusqu@u
début du projet de soins a pris environ 114 jours soit quatre 4 mois (temps médian). Environ
83 % des enfants ont commencé leur projet de soins dans les six premiers mois aprés la
premiere consultation. Les objectifs initiaux du porteur, fixés a un démarrage du projet de soins
en 5 mois, ont été largement tenus et réalisés en moins de temps. Ces chiffres reflétent un

desplusgrandssucc s de | 6exp®ri mentation sinon | e plu
délais qui président actuellement dans beaucoupd 6 aut r e s adatprise entchamgedes
troubles du |l angage et de | 6apprentissage.
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Efficacité : I@&xpérimentation a-t-elle ou non permis de renforcer la pertinence
des soins et d@améliorer la qualité de vie des enfants et de leurs familles ?

Evaluation des fonctions cognitives au décours de la consultation médicale

Les médecins de premier et de second recours ont évalué les fonctions cognitives des enfants

dans les domaines verbales et non verbales, dans le domaine des apprentissages, des

fonctions attentionnelles et exécutives,” | 6 ai de dodéouti |l s medulable dear di s ®s
Tests-Informatisée) d ont | 6 u s a ge@mnaanda par la Kaut®Autorité de Santé dans

son référentiel de 2017:. En moyenne, trois tests ont été réalisés lors de la premiére

consultation médicale de niveau 1 et quatre tests, en moyenne, au hiveau 2. Ces tests sont

une étape indispensable pour | établis s e me n tdiaghdsticret la r ®d a crt grogetnde d 6 u

soins selon les professionnels interviewés. Un envoi direct vers des bilans et des séances de

rééducation sans g wde évaluation cliniqgue et physique ait été au préalable réalisée, leur

semblait difficile et aurait pu compromettre la qualité du diagnostic.

Prescriptions des bilans

Les médecins de niveau 1 et de niveau 2 avaient la possibilité de prescrire des bilans au
décours de leur premiére consultation pour orienter leurs diagnostics. Il s@gissait de bilans en
psychomotricité/ergothérapie, en orthophonie et en orthoptie. Les enfants suivis en niveau 2
pouvaient également se voir prescrire des bilans de psychologie, des bilans complémentaires
de neuropsychologie et de mémoire.

90 % des enfants inclus au niveau 1 et 84 % des enfants inclus éligibles et évaluables au

nveau2 ont b®n®f i ci ® au moins dbébune prescription
prescrire un de ces bilans, pouvaient | 6avoir eu
parcours, soit au moment de leur prise en charge au niveau 1 pour les enfants qui ont fait

| 6obj et dobéun t r aZnled prescriptioneportient aors en mogeane sur deux

bilans.

Sur la période analysée (ler janvier 2021 au 30 avril 2023) :

88 % (603/689), des enfants éligibles et évaluables inclus au niveau 1 et 66 % des enfants
éligibles et évaluables de niveau 2 (1793/2717) ont eu une prescription de bilans en
ergothérapie/psychomotricité.

58 % (1554/2717), des enfants éligibles et évaluables de niveau 2, ont eu une prescription de
bilans en psychologie.

55 % des enfants éligibles et évaluables inclus au niveau 1 (378/689) et 43 % des enfants
inclus en niveau2 (1181/2717) , s e sont vus prescrire d e
déorthoptie.

34 % desenfantsinclusenniveau2 , ®I i gi bl es ° | 6®valuation, ont
complémentaires de neuropsychologie et/ou de mémoire.

Réalisation des bilans

1HAS. Comment am®Il i orer |l e parcours de sant® débun enfant
apprentissages. Saint-Denis: Haute Autorité de Santé; 2017.
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Lorsque | 6on raisonne non plus en termes de bi
effectu®s dans chacune des grandes cat®gories d
et évaluables pour lesquels des bilans ont été prescrits, on obtient les chiffres suivants :

88 % (531/603) des enfants éligibles et évaluables du niveau 1 et 77 % (1379/1793) des
enfants ®ligibles - 120 @roun | lesguels own bithm enni veau
psychomotricité/ergothérapie a été prescrit, ont initié les bilans prescrits de psychomotricité ou
déoergoth®rapi e

(0]

82 % (1272/1554) des enfants inclus au niveau 2 éligibles et évaluables, pour lesquels un bilan
en psychologie a été prescrit, ont fait faire le bilan psychologique.

69 % (585/849) des enfants éligibles et évaluables du niveau 2 pour lesquels un bilan
complémentaire de neuropsychologie a été prescrit , | 6 ont effectivement r ®:

100 % (88/88) des enfants inclus enniveau2 , ®I i gi b | e spour lesqugl®undilau at i o n,
complémentaire de mémoire a été prescrit.

Les estimations de file active du cahier des charges prévoyaient que 100 % des enfants inclus
pouvaient bénéficier de bilans en psychomotricité/ergothérapie, et de bilans psychologiques
(les bilans psychologigues ont été prévus uniquement pour les enfants inclus en niveau 2)
tandis que 50 % des enfants inclus en niveau 2 pouvaient avoir des bilans complémentaires
de neuropsychologie et de mémoire.

Les réalisations par rapport aux estimations de files actives sont a analyser avec précaution
dans | a mesure 0% |l a p®riode dbanalyse ne couvr
(Il dextraction des sdamm® ¢“snaiR@&polr dne EPEArventation se
terminant au 31 décembre 2023) ainsi, une partie des données recueiliesn 6a donc pas ®

prise en compte, ce qui a été également le cas pour les bilans quiont été réalisés™ | 6 ext ®r i eu
hors parcours TSLAouqui ndéavai e @téréglisesa ue nntoomeent de | 6anal ys
De m°me que, |l es volumes doéinclusions ®tant inf®
cahier des charges sur l es trois atem@®&mededbdbexp®ts
bilans réalisés a été également moindre sur la période analysée.

Compte tenu de ces réserves,nousavonsc hoi si dobéestimer | a fid®lit®
par rapport a la population éligible et évaluable. Une analyse post hoc par protocole en quelque

sorte, gui est certes plus critiquable puisqudel
sociale, mais plus r®aliste puisqubelle permet d
réactions des acteurs, autrement d i t doéi nt ®gr er dans | 6anal yse
«modi fi cat exICARE dLaundisf2822)squi peuvent expliquer les écar t s que | 6or

observe par rapport a ce qui avait été initialement prévu (Carroll 2007).

Sur 1500 bilans en psychomaotricité/ergothérapie en niveau 1 estimés sur les trois années de
| 6exp®r i,d53 ort éd réabisés représentant 35% del 6 envel oppeet7/@dg ®t ai
de la file active évaluable en niveau 1 (531/689).

Sur les 8 8 Bilns en psychomotricité/ergothérapie estimés sur toute la durée de
| 6exp®r i menhhiGns ant@td réalises soit16%de | denvel opgh¥ Whle d g ®t ai
la file active évaluable en niveau 2 (1379/2717).

Sur les 8 8 dilns en psychologie estimés sur trois ans, 1272 ont été réalisés. Cela
représente 14% de | 6envel optplée% dedaflite @dtizeiévaleable en niveau 2
(1272/2717).

Surles 4 4 bikdns complémentaires en neuropsychologie estimés sur trois ans, 585 ont été
réalisés soit 13% de | 6envel ope@e2%adethdi®actve évauable en niveau 2
(585/2717).
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Enfin,surles4 4Db81 ans compl ®mentaires esti m®s sur | es
I

88 ont été réalisés soit2% d e
niveau 2 (88/2717).

6envel optBéo dbla fleyaBtiveaévaluable en

Léintervention de diff®rents professionnels de
croiser les regards et d@largir les recherches sur les causes du trouble. Le travail en équipe
pluridisciplinaire et la bonne coordination entre tous les professionnels intervenant pour le bien

de | 6enfant ont ®t ® ~ | 0origine de |l a r®ussite d

La réunion de concertation pluriprofessionnelle (RCP) en est un exemple. Elle a permis
déoaboutir - un diagnostic plus pr®cis d®fini CC
besoins des enfants, sur ce « qudl faut rééduquer en premier ». 77 % des enfants éligibles et
évaluablesenniveau2 ont b®n®f i ci ® d6Sumrces2RLCRCP(edhdyennhe2 717) .
2,51 professionnels ont été présents en plus du médecin spécialisé de niveau 2. La RCP est

couverte par un forfait de coordination, avec des rémunérations spécifiques pour les
professionnels impliqués. La rémunération a incité les médecins spécialisés a participer aux

RCP, maiselleaétéej ug®e trop faible par | es ort lweogpihoni st e
les a amenés a faire des propositionse n  f a v e wervaloidsaétianrde leur rémunération afin

d 6 o bt e meilleureunmplcation des personnels concernés.

Dans le cadre du dispositif mis en place, la nature des troubles des enfants a pu étre clairement
identifiée. Les troubles du déficit de I@ttention avec ou sans hyperactivité sont parmi les
troubles prévalents les plus courants en niveau 1 et en niveau 2, avec des prévalences
d@nviron 76 % et 80 % respectivement. Les troubles spécifiques des apprentissages, tels que
le déficit de I@xpression écrite et le déficit en lecture, semblent relativement fréquents, avec
des prévalences respectivement d&nviron 56 % et 47 % en niveau 1 , et dobéeéweviron 6
47 % en niveau 2. Les troubles développementaux de la coordination affichent également des
prévalences élevées a hauteur de 61 % en niveau 1 et 40 % en niveau 2. En revanche, le
trouble du spectre de I@utisme et le trouble du développement intellectuel sont moins
fréquents avec des prévalences respectives dénviron 3 % et 4 % en niveau 1, et en niveau 2
des pr ®val ences puoetdes prédatencesipaimeedéfidience3ntellectuelle de

3 %.

Lorsqubn sdéi nterroge non plus sur | e napopuladonde bi |
cible du cahier des charges et la population éligible et évaluable, mai s sur | e nombre
rééducatives prescrites sur les mémes populations aprés que celles-c i ai ent b®n ®f i ¢

diagnostic dépourvu de toute ambiguité, on reléve les résultats suivants sur la période
analysée (ler janvier 2021 au 30 avril 2023) :

Prescription du projet de soins

74 % des enfants inclus au niveau 1 et 72 % des enfants inclus éligibles et évaluables au
nveau2 ont b®n®f i ci ® au moins ddédune prescription o0
alors en moyenne sur une rééducation de niveau 1 et deux rééducations en niveau 2.

73 % (507/689), des enfants éligibles et évaluables inclus au niveau 1 et 63 % des enfants
éligibles et évaluables de niveau 2 (1723/2717) ont eu une prescription de rééducation
ergothérapie/psychomotricité.

47 % (1275/2717), des enfants éligibles et évaluables de niveau 2, ont eu une prescription de
s®ances dbébaccompagnement psychologique.

19 % des enfants éligibles et évaluables inclus au niveau 1 (131/689) et 35 % des enfants
inclus en niveau 2 (961/2717) se sont vus prescrire des rééducations en orthophonie et/ou en
orthoptie.
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34 % (943/2717) des familles des enfants inclus en niveau 2 , ®ligibles © |1 06®val.l
une prescri pti oninanentahabilaés garentades.nt r a

Réalisation du projet de soins

Lorsque | don r ai s onn e réauuationp prassgitesemais ereternmes sle d e
rééducations effectuées, on obtient les chiffres suivants :

93 % (471/507) des enfants éligibles et évaluables du niveau 1 et 67 % (1146/1723) des
enfants ®ligibles "’ 2, gpéuy ddsquelst une nrééddcation nen v e a u
psychomotricité/ergothérapie a été prescrite, | 6 ont effecti vement d®but ®

36 % (460/1275) des enfants inclus au niveau 2 éligibles et évaluables, pour lesquels un suivi
psychol ogiqgue a ®t® prescrit, | 6ont d®but ®.

28 % (265/943) des familles des enfants inclus au niveau 2 éligibles et évaluables, pour
lesquels des séances de groupe Barkley ont été prescrites, les ont débutées.

Les estimations de file active du cahier des charges prévoyaient que 33 % des enfants inclus
en niveau 2 pouvaient bénéficier de séances de psychomotricité/ergothérapie, 17% doéun sui vi

psychologiqueet15% des f ami |l | es dnemest@ux habiletés pateitalest r a
Les réalisations par rapport aux estimations de files actives sont a nouveau a analyser avec
pr®caution dans la mesure o0o% |l a p®riode dbéanal

| 6exp®ri mentation (|l 6extraction dma202Beounuee s par
expérimentation se terminant au 31 décembre 2023) ainsi, une partie des données recueillies

néa donc pas ®t ® prise en compte, ce qui a ®t ® G
pas encore ®t® r ®ali s®es au moment de | 6anal yse.
De m° me que, |l es volumes doéinclusions ®tant i nf ®
cahier des charges sur l es trois ann®es dbéexp®r

projets de soins débuté a été également moindre sur la période analysée.

Sur 1200 projets de soins en psychomotricité/ergothérapie en niveau 1 estimés sur les trois
ann®es de | 6exp®ri mentation, %7deohde®V ® o@Ppki b®
et 68 % de la file active évaluable en niveau 1 (471/689).

Sur 2944 projets de soins en psychomotricité/ergothérapie en niveau 2 estimés sur les trois
ann®es de | 6exp®r i mecomnencésoeprésentaht B6% ochd [®Ge®n vel op
budgétaire et 42 % de la file active évaluable en niveau 2 (1146/2717).

Sur les 1 4 PrBjets de soins en suivi psychologique estimés sur trois ans, 460 ont été
commencés. Cela représente 31% de | 6envel oppe %hde thdil® tadiver e et
évaluable en niveau 2 (460/2717).

Surlesl 349 ogr amme Bmemerd @&ux Habiletés parentales estimés sur trois ans, 265
ont été réalisés soit 20% del 6 envel oppe b hdegla filaactive évauable B0
niveau 2 (265/2717). Ces séances! ont été majoritairement prescrites pour les familles

l«Le programme dobéentra’ nement aux habilet®s parentales (PE
soutien des par e préfé&gentidllement agé @e 4 d EBrans - présente un Trouble du Déficit de

|l 6Attention avec ou sans Hyperactivit® (TDAH), ou un Troub
PEHP r ®pond en premier |lieu " | a probl ®matique de | 6opposi

de parents. Ce programme de psychothérapie issu des thérapies comportementales et cognitives (TCC), dont
| 6efficacit® est prouv®e p-analysesdigurepam lessracamenandakidnside lablaulet m®t a
Autorité de santé (HAS) » » - Occitadys
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touchées par le TDAH de leur enfant. Les familles trouvent ces groupes trés utiles et regrettent
de ne pas y avoir participé plus tot.

Des professionnels ont estimé que le nombre de séances a été trop faible pour certains types
ddnterventions, comme la neuropsychologie. Une plus grande souplesse dans la prescription
de séances de rééducation permettrait de mieux répondre aux besoins des patients et
d@dapter le nombre de séances en fonction de I@&ge et des besoins individuels.

Renouvellement des projets de soins

La séguence de soins rééducatifs se cléture par une consultation médicale. Au cours de cette
consultation de suivi, le médecin peut renouveler la séquence de soins (la majorité des
prescriptions de renouvellements en niveau 2 a concerné les séances de psychologie et de
psychomotricité), solliciter une allocation au titre du handicap par la Maison Départementale
des Personnes Handicapées (MPDH) etloupr oposer des am®nagement s

Coordination avec la Maison Départementale des Personnes Handicapées

Le parcours TSLA a imposé a ses adhérents des normes et une rigueur dans les bilans
diagnostics pour établir la reconnaissance du trouble par la MDPH, ouvrant ainsi la voie aux
droits et aux prestations appropriés, une fois le parcours TSLA terminé. L&justement et la
coordination entre les deux systémes ont parfois été complexes. Les MDPH ont eu tendance
a penser quélles n@vaient pas a s@ccuper des enfants TSLA, bien que cela ne corresponde
pas a la réalité. La liaison avec les MDPH nétait pas explicitement définie dans le cahier des
charges, et le temps de coordination limité n@ pas permis d@&tablir un fonctionnement
harmonieux.

Coordination avec les structures de second recours extérieures

La coordination du parcours TSLA avec d@utres acteurs a joué un réle crucial dans la prise
en charge des enfants, mais des défis persistent. Certains enfants ont été réorientés vers le
parcours TSLA apres avoir été pris en charge par d@utres structures médicales de niveau 2,
telles que les centres médico-psychologiques (CMP) et les centres médico-
psychopédagogiques (CMPP), suite a une validation par un médecin de ces structures.
Cependant, selon les professionnels interrogés, les structures médico-sociales peuvent
parfois éprouver des difficultés a établir un diagnostic complet, entrainant des renvois vers le
parcours de santé TSLA, méme si I@&tablissement de ce diagnostic relevait de leur mission
initiale. Certains établissements médico-sociaux se trouvent confrontés a une demande
importante et ont la volonté d&viter de catégoriser les individus avec des étiquettes
diagnostiques, compromettant ainsi leur capacité a mener des évaluations approfondies et a
établir des diagnostics détaillés. Lrientation des familles vers le parcours TSLA, aprés avoir
été prises en charge précédemment par d@utres structures médico-sociales, a créé de la
confusion en raison dn défaut de communication. Une meilleure collaboration entre les
professionnels de santé du parcours TSLA et les structures de second recours extérieures est
a été mise en place pour garantir une transition fluide pour les enfants et leurs familles entre
les différentes structures médicales et le parcours TSLA.

Coll aboration avec | 6®ducation national e et l e n

Les professionnelsde santée d 6 Oc ci dady s s ee tswailet plug dtrbiterment @sc
I@&cole pour assurer une meilleure insertion scolaire. La convention de partenariat
guadripartite, conclue en juin 2022 entre I@ssociation Occitadys, I®Académie de Toulouse,
IAcadémie de Montpellier et IRARS Occitanie, témoigne de I@ngagement collectif de
| 6association. Cette entente englobe des projet:
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les missions de prévention, et la trousse pédagogique. L6 associ ati aentrerisci t ady.

ddbautres actions, not amment | 6inclusion des m®d
1°" recours dans neuf des treize départements de la région. De plus, des webinaires ont été

organi s®s “ | éintention des pr of es srefosrsecolites du p
anxi eux doéune part, et en fournissant des i nf

d 6 Ac c o mp a Perseamalise {PAP). Cependant, il subsiste encore parfois des difficultés
de communication et de compréhension avec le milieu scolaire. L&nseignant joue un réle
crucial dans le repérage des troubles, mais il manque souvent de formation a ce sujet par
I&ducation nationale. Les parents souhaitent un meilleur suivi de I@volution de leurs enfants
a l@cole et une communication améliorée entre |@cole et les professionnels de santé. La
majorité des parents interviewéeaj ug® | a communi c a @ducationmatiorate | 6 ®c o |
insuffisante. Il serait nécessaire de mieux informer les écoles et les enseignants sur l@&xistence
du parcours TSLA et de créer des documents de prise en charge et d@ménagement scolaire
uniformisé. Les parents souhaiteraient un meilleur suivi de I@&volution de leurs enfants a I@&cole.

Amélioration de la qualité de vie des familles

Les familles ont été accompagnées tout au long de leur parcours, notamment par le

corr espondaleparcaud. Sontinter@mtion a facilité la gestion du parcours de santé,

soulageant les familles des taches de coordination.Ce néest plus | e parcour s
pour obtenir des rendez-vous et les organiser. Av ant | 6i nclusion dans |l e d
ressentaient un fardeau modéré* (Score moyen de Zarit=3,22). Apres les soins, en moyenne,

le fardeau des parents est devenu significativement plus Iéger (Score moyen de Zarit=2,5). En

miroir,la proportion de familles né®prouvant aucun f
léger a augmenté significativement, respectivement de 8 & 12 % et de 33 % a 48 % tandis que

la proportion de familles ressentant un fardeau modéré ou sévere a diminué aprés

| i nterventi on, ?o @ 82/eet de RIVWeadd/m t de 38

Avant le parcours, les familles interrogées se sentaient souvent stigmatisées par leur
entourage. Leur rdle parental était trés souvent mis en question pour expliquer les difficultés
auxquelles leurs enfants étaient confrontés. La pose du diagnostic et les accompagnements
proposés par le parcours ont permis q wide synergie s 0 érgentre les actions de prises en
charge, ce qui a contribué a soulager les familles du fardeau de la maladie.

Efficience des soins: Dans quell e mesur e It-élepgegpn@sdement at
couvrir | es besoins de financement d2u di spos

Solvabilisation des familles par le financement des professionnels non conventionnés
p a rassuréance maladie

Les prestations dérogatoires ont solvabilisé I@ccés a un parcours de soins précoces en ayant
permis aux familles de recourir aux services d@ne offre libérale non conventionnée
(psychométriciens, ergothérapeutes, psychologues)

Les bilans et les rééducations ont été déclenchés par un médecin conventionné par Occitadys
de premier ou de second recours aprées que les enfants ont eu été inclus par le correspondant
d@ntrée a la demande de la famille, d@n professionnel de l@&nfance ou d@n professionnel de
I@&ducation nationale.

Financement du dispositif

1 Le questionnaire Mini-Zarit modifié a été diffusé auprés des familles du parcours TSLA (complété par 472 familles).
Il permet de quantifier la "charge mentale" que les parents ont ressentie avant et aprés plusieurs séances de
rééducation dans le cadre du parcours TSLA.
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Le financement du dispositif est couvert par onze forfaits, dont deux pour les consultations du
médecin spécialisé, huit forfaits catégoriels relatifs aux actes réalisés par les professions
paramédicales et les psychologues, et un pour la coordination du parcours. Ldnnovation
notable réside dans lantroduction du forfait de coordination et du forfait versés aux animateurs
des groupes Barkley au sein du Parcours TSLA. Contrairement aux autres forfaits
expérimentés qui demeurent monoprofessionnels, le forfait de coordination et le forfait versé
aux professionnels animant les groupes Barkley se distinguent par leur nature
pluriprofessionnelle. Cette approche novatrice favorise une collaboration étroite entre
différentes professions de la santé, mettant I@ccent sur la coordination des soins pour offrir
une prise en charge plus intégrée et globale aux bénéficiaires du parcours. En intégrant cette
dimension pluriprofessionnelle, le forfait de coordination vise a améliorer la qualité des soins,
la continuité du suivi, et potentiellement, I@fficacité des interventions dans le cadre du
Parcours TSLA.

Les dépenses réelles représentent environ 19 % des montants prévus pour le forfait 51

(3988 BAWI47 @181 1 ou®s p5d)aun 30lawil 2028. 17330i farfaits ont été

déclenchés pour 3406 enfants inclus. Le colt moyen du parcours de santé par enfant s@léve

all7Ziua, sachant qgque toutes |l es s®ances de r®®ducat
achevées. Le colt moyen prévu était initialement estimé a 2 026 U par enfant.

Le montant du forfaitd 6 ®v al uati on et di agno2attévalordés, satddeci n ¢
base de quatre fois le tarif des consultations trées complexes pour la premiére et la deuxieme

consultation, soit (2x60 U)*2 soit 240 G ; et la consultation de restitution du médecin spécialisé
alafamilede | 6enf ant valoris®0®&urSoblag olua see "d fordfais HEPH t ca
de suivi en fin de parcours qui a été valorisé sur la base de 2 EPH pour la consultation, soit

120 0. Le tout s@levant au total a 420 euros pour chague prise en charge. Selon le rapport de

Jean-Marc Aubert?,le pai ement ~ | dacte demeur dansicétamepr oc he
situations, telles que les consultations dé@xperts chez des spécialistes, des actes techniques

spécifiques ou les consultations ponctuelles chez un médecin généraliste pour des patients

sans pathologie chronique.

Les montants des forfaits de bilans et de rééducations versés aux ergothérapeutes,
psychomotriciens et psychologues du parcours TLSA ont été fixés sur la base des coits

m®di ans observ®s dans | 6Enqu°t e blagpssep aclexde® Fr anc
professionnels param®di caux | i b®raux non convent
vers® ° | dergoth®rapeute ou au psychomotiriteen p

forfait vers® au psychol ogue p.cuilorfails deréédb@tion sat i on
en ergothérapie/psychomotricité et en psychologie sont versés toutes les cing séances au

professionnel effecteur. Le montant des 5 séances rééducatives est de 2250 ( s oli tl a4 5
s®ance) . Le montant du forfait vV e ietés@arentalesr e s p o n ¢
« Groupe Barkley » est égalementde 450 par s®ance.

Les tarifs des actes de r®®ducation en psycholo
n®t ai ent pas&®gabltiesDgaps alki e Mbrasreca,u @WIir tae use rdw
Ces tarifs ont ®t® d®ter min®s pour | e parcours T
actes pratigu®s par |l es psychomotriciens.

Le forfait de coordination pluriprofessionnel de niveau 2 estde 2500 par enf ant et c
réunion de concertation pluriprofessionnelle (RCP), le correspondant dé@ntrée de parcours, et

1 CCE-EPH : consultation d'un enfant présentant une pathologie chronique grave nécessitant un suivi
régulier, tarifs conventionnels des médecins spécialistes en France métropolitaine

2 Ministére des Solidarités et de la Santé. Rapport au parlement sur les expérimentations innovantes en santé
(article 51 de la loi de financement pour la Sécurité sociale pour 2018). 2021.
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le support administratif. La rémunération des professionnels de santé participant & une RCP
s 6e@la30u pour | es arm®Rd epcoiunrs leets petlespsychaoguesa u X |,

La consultation médicale de dépistage de niveau 1, les bilans et les séances de rééducation

en orthophonie et en orthoptie ont été financés par le Droit Commun et n@nt pas relevé du

forfait Article 51. La rémunération des médecins de niveau 1, financés par le Droit commun a
hauteurde60U0, sembl e ad®quate compte tenu du fort en;q
santé.

Des réflexions ont été posées quant au paiement a la séquence pour les professionnels de la
rééducation, a la diminution du nombre de forfaits.

Versement des paiements

Les versements des paiements ont ®t® effectu®s
direct des prestations dérogatoires aux professionnels de santé e f f ect uant |l 6act e,
déun num®r o ADELI . O c c une atdigtuse, coneestriatricgy ahargéa del | eur s,
répartir les paiements aux professionnels de santé, ne disposant pas de numéro ADELI.

Le versement des paiements a été jugé trop long pour certains professionnels interrogés en
charge de la rééducation, occasionnant des difficultés financiéres. Le fait d@tre rémunéré
toutes les 5 séances de rééducation, avec un délai d@u moins deux a trois mois avant de
percevoir les paiements, a nécessité une trésorerie importante.

La rémunération des professionnels paramédicaux et psychologues aux RCP semble, selon
les dires des professionnels, insuffisamment attractive et ne les a pas incités pas a y participer
davantage. Ce constat est particulierement prononcé pour les orthophonistes. Ces
professionnels, financés par le Droit commun, n®@nt pas été motivés a intégrer le parcours
TSLA ou a prendre part a ces réunions en raison de lénvestissement requis.

Soutenabilité du projet

La non-remontée des données comptables a empéché I@nalyse de la soutenabilité du projet
pour les structures.

Toutefois, une structure de second recours portant I@&ntrée de parcours a rapporté un déficit
budgétaire, attribuant cela a une calibration inadéquate des forfaits de coordination. Cette
calibration ne tient pas compte des colts supplémentaires tels que ceux liés a la gestion, a la
comptabilité, a la coordination entre les professionnels, et a I@nalyse des dossiers d&nfants
qui ne relévent pas du parcours TSLA.

Perceptions sur | 6i mpact des d®penses de sant®

LOexp®ri ment donhné tem a tiné é@udeg morsant sur son impact sur les dépenses
dans le systéme de soins, en comparaison avec les données nationales du systéme de santeé.
La prise en charge précoce dans le parcours TSLA a suscité des opinions divergentes de la
part des parents quant a ses effets potentiels sur les dépenses de santé a long terme.
Certaines familles ont estimé que la précocité des soins permettrait d@conomiser sur les colts
futurs en évitant l@rrance thérapeutique et en fournissant un diagnostic rapide. Cependant,
d@utres ont craint que la fin du parcours TSLA ne soit pas suivie d Wne réduction des co(ts,
car Il e suivi des soins ° | 6ext ®ri eur sera enco
soulignent que la prise en charge précoce peut réduire les complications psychoaffectives, les
addictions et le décrochage scolaire, contribuant ainsi a des économies a long terme.
Cependant, des incertitudes subsistent, et I@ffet sur les dépenses de santé dépendra de la
durée du parcours et de la nécessité de soins ultérieurs.
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Reproductibilitée: 16 e x p®r i mentedtlieont reasntsposabl e ou nor
territoires ?

Les fonctions du parcours TSLA éventuellement reproductibles a plus grande échelle

x La structuration de centres de second recours salariés et/ou libéraux au sein de chaque
département

x La prise en charge financiére intégrale des bilans et des actes des professionnels
param®di caux et psychol ogueassurancenmaladienet dest i onn ®
consultations par les médecins de second recours

x Lami se en place ddébun syst me doéinformation part
x La consultation en présentiel par un médecin spécialisé
x La saisine de | 6entr ®e de parcours par | a fami/l

x La prise en charge des TSLA par des médecins de premier recours libéraux pour des
troubles simples et pour accélérer la prise en charge des troubles plus complexes

x La formation des médecins de 1¢ recours (DPC)

x La pr®sence dbdédun correspondant dobéentr ®e de par
x La tenue doune r®union pluriprofessionnelle r ®t
x Les outils dbébaide au d®pistage et diagnostic (r

1 convi etifidrraa seid @eé dedenliste quelles sont les composantes les plus

importantes qui seront incontournables, quel que soit le contexte qui présidera a leur mise en

T u v retecelles qui le sont moins e t gui dans | 6hypot h slieatioddbune ®
serai ent s us amquigss lork des adaptattonsioeales.

Articul ation avec |l es plateformes de coordinatio

LOexp®ri mentation sdéinscrit dan s-sociadedacstmatégiext e p ol
nationale pour |l 6auti sme au sein udesieme planubl es
autisme qui a pour objectif de structurer le parcours des personnes atteintes de TND a travers

les Plateformes de Coordination et d@rientation (PCO). Les PCO coordonnent la prise en

charge des enfants agés de 0 & 6 ans et 7 a 12 ans présentant des TND. Dans le cadre de ce

dispositif, les médecins de 1°" recours orientent les familles vers la PCO, quipeutd 6 adr es s er
les enfants a des professionnels libéraux non conventionnés ou des structures sanitaires et
médico-sociales de deuxiéme ligne, comme | es Cent r eSciak #r&awdei ons M
(CAMSP), les Centres Médico-Psycho-Pédagogiques (CMPP) et les Centres Médico-
Psychologique (CMP), pour des bilans et des interventions précoces. Les PCO rémunérent

directement les professionnels libéraux non conventionnés par un forfait ddntervention

précoce, et les structures de seconde ligne sont couvertes par des crédits médico-sociaux et

sanitaires.

Le parcours TSLA et | es PCOs ont con-u un parcoul
probablement un trouble dys et/ou TDAH, pour les autres aux patients présentant
probablement un trouble du neurodéveloppement dans leur ensemble. Un scénario de
convergence est propos® dans ce rapport ° parti
parcours santé TLSA et de ses fonctions clés.

Ce processus de prise en charge des troubles du neurodéveloppement commencerait par la

détection des signes d&cart dans le développement de l@nfant. Les familles ou les
enseignants pourraient signaler ces écarts a la Plateforme de Coordination et d@rientation
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(PCO) qui orienterait ensuite les enfants vers le médecin de premiere ligne. En fonction de la
complexité de la situation, le médecin de premiere ligne déclencherait ou non les bilans et les
séances de rééducation, devenant ou non selon la complexité des cas le médecin-référent du
parcours. S 6 i | ®t a i tunecsibuatibrr comptex@ sur le plan sanitaire et/ou social, il
pourrait orienter ~ nouveauvers & ®ad pour tune évaluation pluridisciplinaire. Le
médecin coordonnateur de la PCO aiguillerait alors les familles vers les structures de
deuxiéme ligne ou des médecins spécialisés en fonction de la complexité des troubles.

Si l@nfant est dirigé vers une structure de deuxiéme ligne, le médecin de la PCO assumerait
le role de référent du parcours. En revanche, si l@&nfant était orienté vers un médecin
spécialisé, celui-ci deviendrait le référent du parcours. Les bilans seraient réalisés par des
paramédicaux libéraux ou des professionnels de structures sanitaires de deuxieme ligne. Le
diagnostic serait posé par le médecin référent du parcours, suivi de la mise en place du projet
de soins. Ce projet pourrait inclure des séances de rééducation et, si nécessaire, une
orientation vers un centre de troisieme ligne. Le parcours se terminerait avec la possibilité de
renouvellement ou de préparation d@un dossier pour une allocation handicap par la Maison
Départementale des Personnes Handicapées (MDPH).

RAPPORT

1 Context e

Léune des pri ogiito®sal du ePrsoajnett® dlGetlidred |I© cepéragea ni e e ¢
précoce des troubles du développement, du comportement et des apprentissages et leur prise
en charge coordonnée ». En effet, il est estimé que ces troubles touchent6% dobéune cl ass
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d 6 ©g e resdead00 enfants naissant annuellement pour la région Occitanie. Les situations
simples représentent 1 % des cas et les situations complexes 5 % (Cahier des charges,
Parcours TSLA Occitanie). Les estimations des besoins relatifs au parcours de santé TSLA
en Occitanie sont de 600 enfants pour les situations simples et 3100 pour les situations
complexes.

Le constat établi sur le parcours de soins des TSLA est le suivant :

- Il existait un retard de diagnostic de 2 a 8 ans. Les familles rencontraient des difficultés
pour avoir un diagnostic face aux écarts inhabituels de développement de leur enfant et pour
bénéficier des soins et des aménagements pédagogiques pertinents.

- Pour les troubles séveéres, les familles avaient du mal a organiser leur parcours dans
le systeme de soins et plus particulierement lorsque les prises en charge devaient étre
pluridisciplinaires.

- Les inégalités socioculturelles et économigues étaient importantes et accentuées avec
| 6absence de financement deassuenct matadin(AM). pri s en ¢

Ces const aaient pardrasiaotéurs gtiucturels propres a la région Occitanie
qgui conditionnent f or t e mdes tcontlaibtes rggographiquestet lan des
r®partition de | a population, | a dynamique d®mog
desoinsdes6mi | | i ons dk&hégidniest @utdt satisfaisante dans le sens ou elle est
supérieure aux moyennes nationales, mais elle est inégalement répartie sur le territoire, ce qui
peut entr a’ nsécartserdti empnoerst achtaccessi bilit ®Ib6gp®@dgreaph
médico-sociale. Avant l@xpérimentation, quatre des treize départements de I@ccitanie
n@vaient pas encore de centre de bilan de second niveau, et les familles devaient demander
une évaluation dans dé@utres régions, avec des délais longs et des distances importantes, ou
renoncer aux soins. Anot er que | 6acc s financier ~ pases cent
possible pour toutes les familles.

En 2018, la Haute Autorité de santé a publié un guide sur la définition des trois niveaux
ddborgani sation des soins ainsi gue sur l a doefi
spécifiques du langage et des apprentissages :

- Leniveau 1 : correspondant a la prise en charge des troubles simples par un professionnel
«de ville »;

- Le niveau 2 : correspondant a la prise en charge des troubles complexes par une équipe
pluriprofessionnelle coordonnée par un médecin spécialisé TSLA ;

- Le niveau 3 : correspondant a la prise en charge des situations trés complexes par des
centres spécialisés (Centre de Référence des Troubles du Langage et des Apprentissages
[CRTLA], Centre Ressource Autisme [CRA], etc.).

Le parcours de santé TSLA Occitanie a pour objectif de structurer sur cette base, un nouveau

mode dobéorgani sati on dsesondsnivéam et expednpenter deinciveaug t e n
modesde financement permettant ~ toutes | es famil!]l
de | 6exp®ri mentation est de structurenbSamse parc
présentantdest r oubl es sp®ci fiqgues du bualam@ggogOccitartie de | 0 &
et qubdelle r®pond © une v®ritable probl ®mati que
le projet expérimental « Parcours de santé TSLA Occitanieé port ® par | 6Associ at
pouruneduréede3ans, au t i t5t apresdaeis favdrable tluiConhité Technique de

6l nnovation .en Sant® (CTI S)

Willig T-N, Henry V, Netter J-C, Contis P, Castro-Gutierrez C, Oget-Gendre C, et al. The Organization of
Diagnosis, Care and Funding for Specific Learning and Developmental Disorders (SLDD): A French Regional
Experimental Protocol. Front Pediatr 2022;9:652686. https://doi.org/10.3389/fped.2021.652686.

Do :



‘;r
) Wl’As;urance
Maladie

2 Reconstitution des objectifs du

2.1 Orientations stratégiques

Les objectifs strat®giques r®sument | a philosoph
générique ce a quoi le projet va servir. Faisabilité, efficacité, efficience et reproductibilité sont
lesdmots qui r®sument | e sens de | daction ° mettr

Dans le cas du Parcours de santé TSLA Occitanie, les objectifs stratégiques sont les
suivants :

§ Objectif stratégique 1 (OS1) : R®duire | es in®galit®s dbéacc
soins des enfants

§ Objectif stratégique 2 (0S2) : Am®Il i orer | 6efficacit® de | a |
dys et alléger le fardeau des troubles pour leur famille

§ Objectif stratégique 3 (OS3): Ajuster au plus prés les dépenses pour renforcer
| 6efficience des aides et des soins

§ Objectif stratégique4 (0S4): Contri buer " | a mi s e en pl a
organisationnelle intégrée, basée sur la logique de parcours et la continuité des aides
et des soins

La réalisation des objectifs stratégiques poursuiviss uppose qudune organisati
®t ® mise en place et qubelle permette de dispose
cette innovation possible autrement dit « faisable ».

2.2 Obijectifs opérationnels

Les objectifs op®rati ompareilrsdedantélTSLA Opc@anieyquint at i or
rendront possible aux yeux des porteurs du projet, la réalisation des objectifs stratégiques sont
les suivants :

§ Objectif opérationnel 1 (OP1) : Structurer des prises en charge pluriprofessionnelles
gradu®es ° | d6®chell e de | a r®gi on

§ Objectif opérationnel 2 (OP2) : Expérimenter de nouveaux modes de financement

§ Objectif opérationnel 3 (OP3) : Améliorer les pratiques en harmonisant les outils et en
renfor¢cant la pertinence des soins

§ Objectif opérationnel 4 (OP4) : of frir aux familles une p
modulables en fonction des besoins des enfants

§ Objectif opérationnel 5 (OP5) : Vérifier le bon calibrage des forfaits et prestations
dérogatoires

§ Objectif opérationnel 6 (OP6) : Limiter les ruptures de parcours et éviter les recours
inadaptés

§ Objectif opérationnel 7(OP7): D®vel opper | e partage de | 06inf
© | bexpertis

§ Objectif opérationnel 8 (OP8): Identifier les caractéristiques spécifiques de
|l 6organi sati on

Do :
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Objectifs
opérationnels

Actions a déployer

EPU a l'intention des MG

Effets attendus

Questions évaluatives

oP1 Y
0s.1 Structurer des prises en charge Couverture par des PS de proximité EAl QE1:
pluriprofessionnelles aradués & Structuration des équipes UN NOUVEAU MODE D'ORGANISATION Dans quelle mesure expérimentation
re sai pluridisciplinaires DES SOINS a-t-elle permis de réduire les inégalités
REDUIRE LES I'échelle de la région 13 forfaits L
INEGALITES EA2 N d'accés au.:'=s.c.):ns en structuruntj;es
D'ACCES AUX UNE REDUCTION DES INEGALITES l/} parcours de prise en charge gradues &
DIAGNOSTICS ET oP.2 Forfait bilan 1 rééduc] D'ACCES PAR LA DISPARITION DES I'échelle de la région et en
AUX SOINS DES Expérimenter de nouveaux Evaluation pluridisciplianaire2 OBSTACLES FINANCIERS expérimentant de nouveaux
ENFANTS modes de financement Panier de soins 2 financements ?
.2 ..
os Améliorarlg:pzratiquesen Correspondants d’entrée de parcours
, . P Cahier des charges commun EA3
_AMELIORER “a'“:;;':f::‘ 'r‘:sn‘;:r‘;':n':'}':a““ Définition panier de soins AMELIORATION DE LA QUALITE ET DE QEZ:
L’EFFICACITE ET : by : Définition ad 2et3
LA PRISE EN pertinence des rééducations o adressage v 2 LA PERTINENCE [, | Dans quelle mesure Pexpérimentation
CHARGE DES EAG /\ a-t-elie contribue & améliorer le service
rendu aux enfants « dys » et a leurs
ENFANTS DYS ET Offrir aux Farillos une palette Déchargement des tiches de AMELIORATION QDVISATISFACTION | 17 || 00 e veant & feur dispasition
ALLEGER LE ™ . coordination une offre inclusive de services ?
FARDEAU POUR i Er aux ésp
Temps de déplacement
LEUR FAMILLE enfants
0s5.3 OP.5 Remboursement par patient au total et
Vérifier le bon calibrage des par poste prendre en compte tous les
AJUSTER AU forfaits coits VALIDATIONESfJ CADREDE Q€3 :
DPEILUESNZEESPLOEUS R FINANCEMENT \\ Dans quelle mesure 'expérimentation
| a-t-elle permis de couvrir le besoin de
RENFORCER oP.6 ) | 4 financement du dispositif et
L’'EFFICIENCE Limiter les ruptures de Evolution des adressages a la MDPH & AMELIORATION DE L'EFFICIENCE d’améliorer I'efficience ?
DES AIDES ET parcours: éviter les recours. au CRTLA
DES SOINS inadaptés
0S.4 oP.7
A Développer les dispositifs de e- Cadrage de ['usage de la télémédecine
CONTRIBUER A sant¢ et faciliter 'acces a Mise en place plateforme SPCIO EA7
LA MISE EN Iexpertise PARTAGE D'INFORMATION ACCES A | . QE4:
PLACE D'UNE L'EXPERTISE S
STRATEGIE _l/ Dans quelle mesure lexpérimentation
INNOVANTE ) EAB facilite Faccés a I'expertise et rend le
BASEE SUR LA oP6 N L ) DEMONSTRATION DE LA dispositif transposable a d'autres
Identifier les caractéristiques des soclo- TRANSPOSABILITE territoires 7
LOGIQUE DE spécifiques de I'or anisac:ion d graphique de la fental
PARCOURS pecifia 9

Figure 1 : Synthese emboitage des problématiques

2.3 Formulation des questions évaluatives
La combinaison des orientations stratégiqgues données par les référents nationaux ou

régionaux avec les propositions opérationnelles émanant du terrain est ) |l 6origine
guestions ®valuatives Qgue nous proposons pour ®t
A QE1 (OP1, OP2): Faisabilitét. Dans quel |l e mesur e-telledpermip ®r i me

nanci res

réduire les inégalités sociales,t er ri t ori al es, fi do
I

O O A

t
c
®

O)QJ:;

des parcours de prise en charge gradu®s
~ nouveaux financements ?
A QE2 (OP3, OP4) : Efficacité. Dans quell e mesur e-tellebcenkipu®ad i ment a

renforcer la pertinence des soins et améliorer le service rendu aux enfants «dys» et a
leurs parents en mettant a leur disposition une offre inclusive de services ?

A QE3 (OP5, OP6) : Efficience. Dans quel |l e mesur e-telledpermip ®r i ment &

couvrir | es besoins de financemem® du disposit
A QE4 (OP7, OP8): Reproductibilité. Dans quelle mesureelel 6exp®tr
transposabl e @b6autres territoires

3 Prin paux esdei go®mahupmari oaur's
( / 22)

La montée en charge des 13 départements de la région Occitanie a été plus longue que prévu
enraisondbéobjectifs trop ambitieux et déun Hmanque
structuration et le fonctionnement des centres de second recours de certains départements,
causant le retard des inclusions dans certains départements. Au cours de la premiére année

Do :
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de | 6exp®r idamnements isw es 138ue comprenait la région Occitanie ont

commencé a inclure des enfants dans le parcours TSLA. Le nombre de professionnels
conventionnés et formés a SPICO a été globalement satisfaisant. Le recrutement
d@rthoptistes et drthophonistes s@st avéré plus difficile, influencé a la fois par la
démographie restreinte de ces professions et par les files d@ttente importantes auxquelles ces
professionnels étaient confrontés dans leur propre pratique. De plus, l@bsence de forfait dans
I@xpérimentation pour financer les soins dispensés par ces professionnels a également

constitué un obstacle. Une forte augmentation des conventionnements et du recrutement des
enfants a ®t ® observ®e sur lestexpliguéepark déploiemenne st r e
progressif des parcours dans chaque département et le succes de la stratégie de
communication de | 6as soatouotrs &énres@cetiveiqieaaspissur Cel | e
les réseaux sociaux, dans la presse quotidienne régionale, ou par les bulletins g u 6 @dresse

aux professionnel s conventionn®s et aux adh®r e
communication ont eu un impact positif sur le recrutement des professionnels et celui des

enfants en faisant connaitre le parcours et en créant un climat de confiance autour du dispositif

mis en place.

Autotal,37% de | 6objectif annuel anfaBtsEsenthargei3% en 20:
de ces enfants pris en charge ont eu au moins un bilan et35% dobéentre eux ont u
thérapeutique défini suite a une réunion RCP avec une équipe pluridisciplinaire.

Le déploiement du dispositif s 6 e s t effectu® en privil ®gidant dan
niveau 2 puis celui du niveau 1. Au bout de trois mois, seulement dix-sept enfants ont pu étre

pris en charge au niveau 1. Notons, toutefois, que de plus en plus de formations pour les
professionnels du premier recours ont eu lieu dans les différents départements.

Tous les intervenants que nous avions interrogésontj ug® que | es b®en®f i ces d
coordonnée, pluridisciplinaire et précoce de la prise en charge des troubles « dys » étaient
incontestables pour les enfants et leur famille :

A La pr®sence ddédun unique interlocuteur 7 | 6er
rendez-vous auprés des professionnels. Les familles ont eu une vision plus claire des étapes
de la prise en charge du parcours dans un délai raisonnable.

A Léacc s "’ une ®qui pe pluridisciplinaire, s p
probl mes de | 6enfant dans |l eur globalit® et de
Cela a permisderéduirel 6 er r an c e ,dadaréerdessding, @ues inégalités grace a

un acceés aux soins sans reste a charge.

A La coordination entre les différents niveaux (premier recours, second recours et

troisieme recours) ainsi que les différents partenariats avec tous les acteurs locaux, a permis

de faciliter les diagnostics précoces des troubles des enfants, de prévenir la majoration des

difficultés scolaires et familiales et de facilter] a mi se en pl acseadagids@aurs ei gnen
toute |l a scolarit® et | 6insertion de | 6enfant.

A La mise en place de forfaits séquentiels organisés dans le temps et sans reste a charge
avait permis aux famillesetal eur s enf ants de b®n®ficier dbédune c

4 M®t hodol ogi e de | 6®valuati on

La m®t hodol ogi e do®valuation retenue pour I 6exy
®valuation mixte m°lant | 6analyse du sui vi guant
| 6®val uation r®aliste pour appr ®hemethentdariste r 11| e
processus de changement et | es m®cani smes de f ol
ce faire, des m®t hodes quantitatives et qualitat

Do :
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41 Reconstitut i on de | a |:«ongiapgproche parGesrodessus corrélés
et interactifs
Lé6®val uateur ne doit pas i miter son anal yse un
| 6exp®ri ment at iobrj eat iaft4 e goB ethles les dctdhsaprogrammées @nt
réellement été déployées. L e rtle de | 6®val uateur est de | compr e
| 6exp®ri mentation a produit ou non |l es r®sultats atte
LOex p®r i me n’antel onne eclri®e pas | e cehfanttpreds B maniére doatiles | c 6 e st
acteurs de | 6 eappré®andem eentt a tsiécarp p r o péalisatioms protludes par
| 6exp®r i,mednanast ivom certain contexte, qubéils cr®gnt | e
Le but est de comprendre ce qui se passe entrel |l a mi:s

observ®s, d 6 e x p Iqui favotisent ou le® factedrsaquitergravers la réalisation des effets
attendus. Ces « facteurs » recoupent a la fois des facteurs comportementaux : les réactions des parties
prenantes face aux moyens mis en: Tludrerev ierto ndneesm
sbébinscrit et ®volue | 6exp®ri mentation qui i nfl
Le contextecréépar | 6exp®ri mentation et | e contexte d
®l ®ment s di stinguer et prendre un compt e.
déorgani sation cr®e un nouvel en\éagissen et @nsigénérenodiz

changement . De | 6autnateelé |demsyi reguneimehdexp®r i n
évolue et dont il est impossible de faire abstractone st ®gal ement l 6ori gin
Comprendre comment et pourquoi | 6exp®ri mentati
configurations entre |l es diff®rentes composant

expliguer c¢omme O tdéltodidedansquel emexte (€)X quélseh onsété les acteurs
(A) et comment leurs réactions (R) ont déclenché (ou non) les mécanismes générateurs de changement
gui ont produit (ou non) les effets (E) observés. Un déroulé que nous désignerons désormais sous son
acronyme ICARE

Lé®valuateur d o ices élgmertsn drr eonsidémtios pour expliciter les facteurs
comportementaux et | es facteurs contextuels
soient observés et expliquer, dans le cas contraire, les raisons pour lesquelles les résultats escomptés
ndnt pas été au rendez-vous. Au-delad e | a n ®c e s s com@enebpeuxqpdi cielg fanetionne,
il faut aussi comprendre «pourquié cel a fonctionne. Dans | a rech
gagnants et des perdants. Certaines interventions profiteront davantage a un certain profil de patient et
moins a un autre.

Recourir | 6®val uation r ®al i st expéeirsentationa Article Blaans
|l a mesure 0% elles doivent prouver quobell es on
etqu 6 el | e sntyne @ivellg argarésation du systéme de soins. Il est inenvisageable de
transposer une exp®rimentation dans dbéautres t
ayant favoris® |l a r®ussite du projet et dbéesp®
sans tenir compte des réactions des acteurs potentiels qui peuvent étre totalement différentes d 6 u n
si t e 7 eténfeaduet deerésultats inattendus. Regarder si cela march
énoncer clairement les raisons pour lesquelles cela marche ici.

Cette analyse semble avoir été « appréciée » des porteurs de projet, car elle leur a permis de juger de

efna c tdeau
uence |

ans |
D6un
|l es ac
nent at.i
e des

e C

f
de

on
e S

on
I

reunir

erche d

ndi s
a ca

e
t

t oi
abo

erri
rer

la performance de leur projet, tant en termes de déploiement que de montée en puissance.
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4.2 Analyses descriptive et comparative des données individuelles

Il existe deux types de variables : les variables quantitatives et les variables qualitatives. Les variables
guantitatives sont | es variables continues qui peuven
de nombres. Les variables qualitatives quant a elles sont des variables qui ne peuvent pas étre
transcrites sous forme de nombres : variables dichotomiques (ou polytomiques dans le cadre de choix
entre 3 items et plus) et/ou variables continues qui ont été mises sous forme de classe par

|l 6i nvestigateur

En complément des statistiques descriptives, il sera intéressant de comparer différentes populations,
de faire des analyses croisées selon les caractéristiques des personnes. Afin de croiser ces résultats,
il faut mettre un tesé¢ bBeateéestsigqukeaecdi TLU®renaé|jandre
pas uniguement causée par le hasard.

Léutilisation de tests statistique se fait sur| |l dhypo
deux ®chantillons néest caus®e que par | e hasard. Léh
laquelle la différence entre les deux échantil | ons est caus®e par dodautr|jes f act
test statistique se fait en rejetant | dhypoth s5e null
ici est la probabilité de se tromper de 5 %. En dbébautres termes, | a diflf®renc
pas causée uniquement par le hasard, au risque de se tromper de 5 %. Plus la probabilité de se

tromper est faible, plus | a relation esdénexkplquet e Cepen

pas les causes.

Le test utilisé pour comparer les données qualitatives est le test du CHI 2. Un test de CHI2 nous
permet de tester si les proportions observées pour une variable qualitative sont différentes des
proportions hypothétiques. Pour les données quantitatives, le test utilisé sera le test-t de Student (ou
le test non paramétrique de Mann-Whitney selon la distribution de la variable) pour deux échantillons
i nd®pendant s. Pour | a comparaison de plus de dpux moy
utilisé est un test ANOVA a un facteur.

4.3 Chronologie des entretiens

Nous avons réalisé autotaldeuxvagues doéentretiens auparcosrsT®leAs pr of ess

- 1re vague au 1° trimestre 2022 : six membresde | 6associ ation Occitadys,
paramédicaux et psychologues, deux porteurs de centres de second recours, un médecin de niveau 1
et deux correspondantsd b ent r ®e de parcours

- 2e vague au 3¢ trimestre 2023 : six membresde | 6 associ ation Occitadys, S
paramédicaux et psychologues, quatre médecins de centre de second recours, trois porteurs de centres
desecondrecourset deux correspondants ddéentr®e de parcour s.

Au cours de ces entretiens, nous leur avons présenté des hypotheses explicitant les mécanismes

g®n®r ateurs doeffets. Les hypoth ses cr®®es, enrichie
nous ont permis de mettre en lumiére, par les réactions des interviewés, les facteurs comportementaux
et contextuels favorisant ou entravant | a r®ussite de

Nous avons réalisé dix-sept entretiens auprés des familles du parcours TSLA.

Un entretien avec la délégation interministérielle™ | dauti sme et wun entretien ave
sant® déOccitanie ont ®t® r®alis®s.

4.4 Qualit¢é desdonnéesdu syst me doéinformati on

,%\%‘ 26
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Les donn®es individuelles ont ®(BSPCOtde janvieres du
2021 au lerma i 2023. L6i dent i fiséade thaquerenfanuest lapvariabled o n'y m
NUM_ID.

Les analyses statistiques ont été réalisées au moyen du logiciel SAS® version 9.4 ou
sup®rieure sur | 6espace s®curis® mis en place pa

Nous avons eu 5 tables a notre disposition :

- Table «Inclusion » : observations sur les interactions des enfants vis-a-vis du systeme de

soins et des difficultés rencontrées avant leur entrée dans le parcours
- Table « Diagnostic N1 » : observations sur les enfants inclus en niveau 1 de la consultation

m®di cale de d®pi stage au projet dbéborientation
- Table « Diagnostic N2 » : observations sur les enfants inclus en niveau 2 de la consultation

m®di cale de d®pi stage au projet dbéorientation
- Table «Parcours N1» : observations sur les enfants inclus en niveau 1 concernant le

projet rééducatif suivi
- Table « Parcours N2 » : observations sur les enfants inclus en niveau concernant le projet

rééducatif suivi

Le traitement des données a suivi plusieurs étapes :

Dans un premier temps, nous avons supprimé les observations qui étaient en double dans
chacune des tables brutes (c.-a-d. ou le numéro identifiant apparaissait plusieurs fois).

Aprés avoir supprimé les doublons, nous avons supprimé les observations pour lesquelles les
modal it ®s des variables déint®r°ts tels que | a d
la premiére consultation pour les tables relatives au diagnostic et la date de la premiére séance

de rééducation pour les tables relatives au projet rééducatif) comportaient des incohérences

ou étaient manquantes. Nous avons considéré chaque séquence de soins comme réalisée si

la date y était documentée. Les données étaient ainsi considérées comme données

évaluables.

Nous avons ensuite fusionné les tables de diagnostic et de projet de soins pour chacun des

ni veaux de recours afin de reconslafusiondestabledent i r
de diagnostic et du projet de sfinaless dad um®@a wiatr t1 e
certains identifiants-patients dans les tables relatives au projetde soinsné appar aplsssai ent
dans les données évaluables des tables de diagnostic (ils ont été supprimés dans la table de

di agnost i,carldvadable gy inret ®r °t ®t ait manegtu agait,&arti me o h ®
bien gudappar aitable ale projetd densoins, | cartains identifiants patients
nbappar ai ssaient pas dans | a table de diagnostic

Pour finir, nous avons fusionné les tables de diagnostic et la table d ificlusion (interactions des
enfants vis-a-vis du systéme de soins et des difficultés rencontrées avant leur entrée dans le
parcours) afin de connaitre le «proflé de | éenf ant avant son entr ®e ¢

Do :
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Table de données:
« Inclusion »
3 444 observations

1—0 - Surpression des doublons N=T

3 443 observations

Table de données:
« Parcours N2»

Table de données: 1507 observations
« Parcours N1»

541 observations

l—b- - Surpression des doublons N=T

540 observations

Figure 2 : Flow chart des tables de données : Inclusion, Parcours niveau 1 et Parcours niveau 2

Recrutements annoncés par le porteur au

30/04/2023:
4694
- Opposition & la note d'information autorisant
L I'exploitation des données
- - Non-envoi de la note d’information aux familles
v - N=ioo1

Données mises a disposition pour |'évaluation sur
le portail SN DS/SNIIRAM :
3693

Surpression des doublons (Numéro identifiant
identique) N=1

3692 observations

- Variables d'intérét « Date de la premiére
> consultation » non-renseignées (9) et erronées (53):
N= 286 (Niveau 1:62) + (Niveau 2 : 224)

Données évaluables:
3 406 observations

Figure 3 : Flow chart des données mises a disposition par le porteur

E] 28
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Ensanté

Table de données:
« Diagnostic N1»

752 observations

1—h- - Surpression des doublons N=1

751 observations

Variables d'intérét « Date de la premiére
consultation » non-renseignées (9) et erronées (53):

N=62
Données évaluables: .
689 observations Fusion

I

I - 38 numéros identifiants non fusionnés car absent de
la table Diagnostic N1 (présent dans la population
d'origine non évaluable).
- 21 numéros identifiants non fusionnés car absent de
la table Diagnostic N1d'origine et ainsi de la
population évaluable

481 observations N=59

Variables d'intérét « Date de la premiére séance de
rééducation » non-renseignées
N=10

Données évaluables:
471 observations

Figure 4 : Flow chart de la table Diagnostic niveau 1 et de la fusion avec la table parcours
niveau 1

Table de données:
« Diagnostic N2»

2 941 observations

- Variables d'intérét « Date de la premiére
> consultation » non-renseignées (9) et erronées (215):
b N=224

Table de données:
« Parcours N2»

Données évaluables:
2 717 observations Fusion —p

- 56 numéros identifiants non fusionnés car absent de
Ila table Diagnostic N2 (présent dans la population
d'origine non évaluable).

3 - 3 numeéros identifiants non fusionnés car absent de la
table Diagnostic N2 d'origine et ainsi de la population
évaluable
Données évaluables: N=59

1448 observations

Figure 5 : Flow chart de la table Diagnhostic niveau 2 et de la fusion avec la table parcours
niveau 2
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Table de données Table de données Table de données
«Inclusion» : « Diagnostic N1 » : « DiagnosticN2 »:
3 443 observations 689 observations 2717 observations

Fusion

4

3 406 observations

Figure 6 : Flow chart de la fusion des tables de données Inclusion, Diagnostic niveau 1 et
Diagnostic niveau 2

Lesdonnéesbrutes du syst me doéinfor mati onaeHpPitepOur ndont
diverses raisons :

De nombreuses valeurs manquantes etdesi ncoh®r ences dans | e parcour
ont été constatées dues vraisemblablement a des erreurs de saisie dans SPICO. Par exemple,

des bilans ou des parcours rééducatifs qui sont déclarésr ®al i s®s al ors qudéil s n
prescrits.1 | ®t ait ainsi di f finemdnrt ddu pppa rGhoeunrdse re tl ddebnac

successifs cohérents. En effet, le systtme dénformation SPICO se positionne davantage
comme un instrument médical destiné a faciliter Ilusage et la coordination, plutét que comme
un outil congu spécifiguement pour la collecte de données a des fins d@valuations. Cette
orientation expliqgue la présence fréquente de valeurs manquantes dans le systéme. Un
contrlle syst®matique de |l a qualit® nbéa pu °tre
syst me doébinformation en 2022 a ®galement eu une

Pour ne pas perdre trop de données et/ou limiter les incohérences, nous avons considéré
chaque séquence de soins comme réalisée si la date y était documentée.

Les volumes do6incl usi onssdu$l BRICO édiensbieodnslezadesat i on s
vol umes doéincl usi on &aadifférance @mxre Igsaonnéesalu $I SRIAO0et r

les données du fichier de contrdle alimenté par Occi t adys sodéexplique ~ | a
transmission de |l a note déinformation CNIL (auto
par le porteur & destination de certaines familles (adresse e-mail non disponible ou non valide)

et par | 6opposition des f amisl Les slonnpes wamalyséed e x pl o

concernant ¥ des inclusions réelles dans le parcours TSLA.

Les réalisations et leur atteinte par rapport aux engagements contractuels du cahier des

charges du projet sont & analyser avec précautondans | a mesure 0% | 6®val ue:
sur des donn®es*“nmaid2023rpdut ane texpéanmentation se terminant au

31 décembre 2023, sur des données parfois incomplétes (nombreuses valeurs manquantes),

et sur des données ne reflétant pas toute la réalité des inclusions (certaines données ne nous

ont pas été transmises, car les familles ont refusé leur exploitation).
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En sante

5 Fai sabbdns ®quell epmesoue sd-td 5L A
fac®dadc s a®x soins

51 Comprendre comment | es acteurs r®agissent

5.1.1 Adopter une hypothése pour sa capacité a expliquer certains faits: la
démarche abductive

Les données qualitatives ont permis de faire apparaitre des éléments de contexte, des facteurs

comportement aux/ m®cani smes et des ef fets qui n
document initial de la HAS daté de 2018 sur lequel reposait la théorie initiale de
| 6exp®ri mentation TSLA qui dans | 6esprit de ses

preuves scientifiques (Evidence Based Policy). Cette derniére étape a impliqué les porteurs

de projet. Le dialogue entre évaluateurs et porteurs a permis de confronter les visions de la

recherche et du terrain afin de construire de nouvelles configurations au plus prés de la réalité.

Cette ®l aborati on -reteurs entre lesra®euns ettes évaludtéuesllors eles s

entretiens collectifs puis de la lecture des retranscriptions correspondantes. Les composantes

du modeéle de ¢ causalité génératrice € ® s um®e par | 0 ac r idemtifiteedarisc ar e 0 |
le texte ™ | Ode ia domenclature suivante:i nt er vent i ons riaténentions es |
de soutien ; éléments contextuels entravants ; éléments de contextuels facilitant ; mécanismes

réactionnels ; effets observés. Le contenu détaillé des thémes qui ont été explorés dans le

cadre de ces étiquettes est résumé page 54.

Pour expliquer la dynamique de fonctionnement du dispositif expérimental,| 6 ®val uati on r ®
utilise la rétroduction comme mode de raisonnement. Dans la rétroduction, I@nalyse part des

résultats observés et explore les conditions contextuelles et les mécanismes par lesquels les

résultats peuvent étre expliqués. On procede en quelque sorte a un chainage arriere pour

prouver les liens de causalité. On part des effets observés pour identifier les réactions des
acteurs qui peuvent °tre La |tého®adrgiienei ndiet ilad ler =
| 6 exp ®r icodtinue defguideranalyse, maise | | e sadxoauveliegexplications qui

émergent des données.

Les questionsquiontétét pos ®es ~ ce stantdpermde | 6anal yse

A Db6i dent éffets obtenusl e s

A D6 i d e res ¢omposantes activesde | 6 exp®ri ment ati on

A DbidentifierQuleés anteudrts® | es acteurs i?2mpliqueg
Comment les interventions ont-elles permis d dteindre les populations cibles et dans
guelle mesure les populations cibles ont-elles été rejointes ? Dadentifier les processus qui
ontpermis™ | 6exp®r i mentation de pr &phdrideseactiviiégsmbr e d
déployées. Quelles ont été leur durée et leur intensité ?

Une fois que nous avons identifié les interventions, les acteurs et les réalisations, de nouvelles
interprétations ont émergé. Elles ont permis :

A didentifier les caractéristiques du contexte. Quelles conditions contextuelles ont facilité ou

entravé I@doption de léntervention par les acteurs. Existe-t-il d@utres explications (ex,
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d@utres interventions qui auraient eu lieu au méme moment et qui auraient pu contribuer

| 6®mergence des?r®sultats observ®s)

A doéi dent i f ileemécahiemes) éniredencenteXte et les changements observés

5.1.2 Analyse du contenu des verbatim
Nous avons réalisé une analyse de contenu sur les retranscriptions issues des entretiens dont

les thémes principaux étaient structurésa ut our des composantestque | 6ac
comportaient chacun un certain nombre de sous thémes. Les interventions ont été subdivisées

entre interventions relatives ~ | 0exp®rinmentatioc
été opérée pour les éléments de contexte entre les facteurs contextuels facilitants et les

facteurs contextuels ent r avant s. La parol e dété apalysée.rLes t ypes

mécanismes des médecins libéraux ont été distingués des facteurs comportementaux des
professionnels de santé non médicaux ainsi que de ceux des familles et des pouvoirs publics.

Le but de cette approche verticale des |, CA,R,Eétatd b enr i chir | a th®orie ir
une liste des verbatim décrivant le contenu de chacun des thémes abordés avant de les

rapprocher horizontalement pour étudier leur synergie sur les effets qui en découlaient.

52 L6i nt ®r °t des patisdupascoysT8lhant es Vvi s

521 Les facteurs d®terminants de | 6adh®si on

Un fort engouement des familles vis-a-vis du parcours TSLA a été constaté par les
professionnels de santé. Selon eux, trés peu de familles ont renoncé aux consultations. Par
exemple, «sur 361 enfants, seulement 2 ne sont pas allés au-dela de la premiére
consultation en raison de difficultés sociales et culturelles ». Bien qudl puisse y avoir eu des
interrogations initiales chez certaines familles interrogées sur la nature du parcours liées a une
certaine méconnaissance du parcours et a des préjugés sur son orientation vers des
problématiques liées au handicap. Les familles interviewées n@nt généralement pas manifesté
de réticence a le contacter. Leur principale préoccupation était le bien-étre de leurs enfants

[facteur comportemental/mécanismes]. ¢cJ e n o a eu aucune r®ticence
puisque la seule chose que je souhaitais, c@tait que mon enfant soit pris en charge dé u n e

ma ni r ane autre, gbdr son bien-étre. E&ntretien n° 3 Famille

5.2.1.1 Lalevée des barriéres financieres: | 6ef fet b®n®fdhagggee du z®r o r es

La prise en charge financiére intégrale [intervention de soutien] a levé les barriéres financiéres
qui ont amené certains parents, quelles que soient leurs classes sociales, a renoncer aux
soins. Le parcours a été bénéfique non seulement pour les familles défavorisées, mais
également pour les familles de classes moyennes. Grace a cela, les enfants ont bénéficié de
maniére plus fréquente et de facon plus compléte des soins. Ce constat est davantage partagé
pour les enfants atteints de troubles multidys et TDAH, car leur prise en charge a nécessité
plusieurs séances de rééducation, tandis que pour les enfants relevant de situations simples
(niveau 1), un simple suivi en orthophonie prise en charge par | 6assuranc
suffisant. Les familles n@nt plus été contraintes de faire ldmpasse sur certaines prises en
charge et/ou de privilégier un suivi plutét qu@un autre [facteur comportemental/mécanisme].
Elles ont pu désormais proposer a leurs enfants une prise en charge globale et explorer toutes
les difficultés de leurs enfants pour apporter les solutions les plus judicieuses, la majorité des
professionnels a pris conscience que l@spect financier constituait un frein pour certaines
populations, et elles ont ainsi vu dans le parcours TSLA un moyen de lever ces barriéres
[facteur comportemental/mécanisme].
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En santé
«J O ai plusieurs cas doenf aG@aient ripnadéctenciéensalgrallesl s | e s
injonctions scolaires et de | 6 ent o ur &g momeni ousilg ant été orientés vers le
parcours. Et |7 0% il s o nt@cabidpoursyiveetogstpsipiofets.»a une

Entretien n°® 6 Médecin second recours

«En tant que psychomotricienne, je dirais que <ce
avait des patients qui clairement ne venaient pas en séance parce que financierement, ils ne
pouvaient pas venir » Entretien N° 21 Psychomotricienne

De nombreuses familles ont été soulagées de savoir que le parcours TSLA a offert une prise
en charge financiére.

«On nous a proposé une prise en charge par le parcours Occitadys, dont il ne bénéficiait pas
jusque-la. » Entretien n° 1 Famille

¢ On attendait un diagnostic, on a été agréablement surpris que ce soit pris en charge, car
cbest nous qui a Vv i ojusgue-h.®pus aven® étdagréabléneemt gugorst &
0 Entretien n° 10 Famille

5212 La fluidification de | 6dacc s aux professionnel

De nombreux professionnels ont souligné que les familles défavorisées n@nt pas été les
seules a bénéficier du parcours TSLA, et ils ont tenu a préciser que I@spect financier n@ pas
été le seul élément de réussite. Pour eux, ce né&st pas le niveau socio-économique qui joue,
mais plutdt I@acces a une offre médicale sur le territoire et a des soins spécifiques qui n@xistait
pas auparavant [facteur contextuel facilitant]. Les familles rencontraient auparavant des
difficultés pour obtenir des rendez-vous avec des spécialistes des structures médico-sociales,
faute de places disponibles. Ces difficultés tenaient a la fois aux délais d@ttente trés longs, au
colt des prises en charge, a l@xistence de listes dé@ttente, et au fait que certains
professionnels refusaient de prendre de nouveaux patients.

¢ C@tait un parcours du combattant, difficile d@btenir des rendez-vous et difficile de faire un
choix sur la personne qui pouvait nous aider, vu le trouble de notre fils. Entretien n° 1 Famille

La structuration sur le territoire de structures de deuxieme niveau et de professionnels libéraux
conventionn®s Occitadys a permis aux familles
interventions qubéauparavant, c a rficultés & tppuvéralésor s e | |
professionnels disponibles sur le territoire.

La mise © disposition doéun annu fnterventioddesoutgn] of es si
avec | e parcours TSLA a ® ® un instrument pr ®ci
des spécialistes compétents.

«Avec cette liste, on pouvait cibler plus de gens qui étaient spécialisés dessus et
géographiguement aussi cela nous a aidés a prendre le plus proche. » Entretien n° 4 Famille.

Certaines inégalités dans I@acces aux soins ont subsisté malgré tout en raison du nombre
insuffisant de professionnels libéraux sur le territoire et de professionnels formés pour réaliser
des bilans et soins trés spécifiques [facteur contextuel entravant]. Par exemple, il a été
mentionné que peu de professionnels en libéral ont proposé des activités telles que les
guidances parentales ou des prises en charge spécifiques comme la remédiation cognitive?,
ce qui a créé des disparités.

1 Les professionnels sont confrontés a des démarches nouvelles pour lesquelles ils n'ont pas recu une
formation adéquate, et le développement de ces compétences ne faisait pas partie du cahier des
charges initial.
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5213 Les mot s pos ®s sur |l es di fficult®s
vulnérables
L6®t ablissement déun diagnostic rev-©°t une i mpor
cadre essentiel pour appréhender les défis spécifiques auxquels sont confrontés leurs enfants.
1 sbagit dodébun point de d®par t ieexscemprendie etlde q u i pe

nommer les difficultés auxquelles leur enfant fait face. Cette démarche valide également leurs
inquiétudes et ouvre la voie a des interventions appropriées, tout en offrant un accés a des
ressources spécialisées. La confirmation dun diagnostic facilite la planification des besoins
éducatifs et de soutien, tout en favorisant une collaboration avec les professionnels de la santé
et de I@&ducation. Sur le plan psychologique, la pose d@un diagnostic peut apporter un
soulagement et rompre le sentiment désolement. En somme, la pose d@n diagnostic va au-
dela dune simple étape médicale, qui ouvre la voie a la compréhension et a un soutien adapté
[facteur comportemental/mécanisme].

Le parcours TSLA a dépassé la simple prise en charge médicale en offrant un
accompagnement global aux familles. Cela a inclus la possibilité déntervenir sur les aspects
plus profonds des problemes, tels que les enjeux éducatifs et sociaux. Les familles ont
bénéficié daun soutien de la part dune équipe administrative et médicale dédiée [intervention
de soutien], qui a travaillé a comprendre leurs besoins et difficultés. Cette approche a été
percue comme trés positive par les familles, qui se sont senties entourées et prises en charge
de maniére holistique [facteur comportemental/mécanisme]. L@&ccompagnement social a joué
un role clé en facilitant les démarches administratives, notamment pour le remboursement des
frais de transport.

« Si une famille ne vient pas au rendez-vous, nous allons en discuter entre nous, les familles
sont trés entourées. Ayant travaillé pendant 10 ans en structure, je peux dire que le parcours
TSLA réduit les inégalités. » Entretien n° 7 coordinatrice entrée de parcours

5.2.1.4 Le r6le du médecin dans la coordination

Les familles se sont senties rassurées et sécurisées face a la simplification et a la fluidité du
dispositif, ce qui | es a polepac@saétéb asldiys @ ndsacnrsi esee t e mp ¢
enchainé avec les bons spécialistes. Apres avoir été incluses dans le parcours TSLA et aprés
avoir rencontré un médecin, les familles interrogées constatent une prise en charge plus fluide.
Le médecin les guide vers les professionnels adaptés aux besoins spécifiques [intervention
rel at i v e del@nfard. deparcoars TSLA a assuré une coordination des soins, évitant
ainsi aux familles la recherche individuelle de professionnels de santé pour leurs enfants
[intervention de soutien]. Cette simplification du processus a été percue comme un avantage

significatif.

«CO®t ait un soulagement dans | e sens 0% en fait
VOous, pour faire | es bilans psychomoteurs et psy
rendez-v ous, qui nous aiguill ent »Eatretenr® eéRamiler of essi o1

«C 06 ®t 1 sotlagament, car on vivait un parcours du combattant pour faire prendre en
charge, on avait déja payé des diagnostics, et des intervenants libéraux séparés, mais rien
gudbobtenir-vdes ¢ é®da »Entretionmdl6 Faniled .

5215 La qual it ®etldsntméntRle libertt @ans le choix du prescripteur

Lé@ccueil au sein du parcours TSLA a été positivement percu par les familles, qui ont souligné
ldmportance de se sentir écoutées et accompagnées, en comparaison avec leurs expériences
antérieures ou elles se sentaient perdues sans aucun accompagnement. L@pproche du
parcours se distingue par un accueil téléphonique approfondi dune durée variant entre une
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demi-heure et trois quarts dédeure [intervention de soutien]. Cette phase permet d@&xpliquer le
déroulement du parcours, de rassurer les familles et de présenter les différentes options de
prise en charge. Contrairement a d@utres structures, le parcours TSLA offre une flexibilité aux
familles en les informant qudélles sont libres de choisir entre le diagnostic, le suivi ou la
rééducation, sans imposer un projet global comme condition unique [facteur
comportemental/mécanisme]. «Jdais énormément perdue et je ne bénéficiais daucun
accompagnement. Grace au parcours TSLA, je me suis sentie écoutée et accompagnée. »
Entretien n° 10 Famille

«Nous [l es correspondants d beaucoup @eetemgscavep S cour s |
familles. Lors du premier accueil téléphonique, nous les rassurons, nous leur présentons
comment les choses vont se dérouler. Je pense que cet accueil n@ pas été beaucoup fait dans

d @utres structures. Nous leur di sons ®gal ement g u[facteurs s ont
comportemental/mécanisme] qudls ont le droit de décider de partir,de b®n ®f i ci er j us
di agnostic, de b®n®ficier Cé n@st pasuwcommie daosuuned e | a

structure ou il est dit au parent, c@st le projet global ou rien.» Entretien TSLA n° 7
correspondant entré de parcours.

La |libert® ®voqu®e par ce professionnel de | 6en
| 6engagement des familles dans | e dispositif
rencontré (libéral, hospitalier) au sein du parcours [facteur comportemental/mécanisme]. Il a

été mis a leur disposition un annuaire des professionnels conventionnés Occitadys.

5216 Le soutien de | 6éenvironnement

Le parcours du TSLA a pu profiter dun réseau de soutiens solides de la part de divers acteurs.
Les associations de familles ont joué un réle essentiel [facteur contextuel favorisant] en
donnant une image positive au parcours TSLA. Leur soutien et leur adhésion au dispositif ont
contribué a créer un climat de confiance et a favoriser son acceptation par les familles
concernées.

Les enseignants ont participé activement au parcours de I@&nfant en remplissant le
guestionnaire d énseignement. lls ont joué un rdle constructif en exprimant leur satisfaction de
voir un dispositif structuré se mettre en place. Leur implication et leur confiance dans le
parcours TSLA ont contribué a son rayonnement. Le contexte dans lequel I@&xpérimentation
s@st déployée était également favorable : les médecins de second recours, déja présents sur
le territoire, ont bénéficié daune bonne image. Leurs compétences ont renforcé la crédibilité du
parcours TSLA aux yeux des familles.

522 Les attentes des familles en termes dobéam

Une enqu°te en |igne a ®t ® di ffus®e aupr s des f
du porteur de projet. Cette enquéte, lancée a lanitiative de I@quipe évaluatrice, avait pour

objectif de mesurer la qualité de vie des familles du parcours TSLA pendant la période
déoexp®ri mentation et doéidentifier | es di mensi ons
besoins les plus marqueés.

Pour mesurer | dacuit® plus ou moins grande des

| 6exp®ri mentati on, nous aRamilyp Quality bfiLifeiScal® (FR@LS) g u e st i C
du Beach Center ». Ce questionnaire aévaluél 6i nt ensi t ® des keesllea ns ° |
24 items regroupés en cing dimensions (cf. Annexe11): | 6i nt er act i-aedmelesami | i a
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relations entre les membres de la famille et au sein de celle-ci; le role parental, autrement dit

l e type doéactivit®s que |l es familles mettent en
enfants; leur bien-étre émotionnel, compte tenu de leur stress et de la qualité de
| 6accompagnement dont ils b®n®ficient de |l a part
bien-°t re physi gue -@adtire leabew®ins paysiquesdoddamentaux comme le
soutien médical et les facilités ou difficultés de transport ; et |l e soutien -li ® au
adire | e soutien ext®rieur " la famill e, qgue | 6

sont susceptibles de lui apporter (Park et coll., 2003). Les questions sont détaillées en Annexe
11. Les répondants ont du se positionner sur une échelle de Lickert a cing niveaux graduée de
1 a 5 ou (1) tres insatisfait ; (2) insatisfait ; (3) ni insatisfait ni satisfait ; (4) satisfait; ; (5) trés
satisfait.

Les scores moyens ont été calculés par domaine et tous domaines confondus. Le
guestionnaire a été complété par 472 personnes :

Caractéristiques des familles N

Sexe

* Féminin + 89% 472
+ Masculin « 1%

Composition du foyer

+ Famille traditionnelle o 72%

+ Famille monoparentale « 15% 472
+ Famille recomposée avec enfant du couple - 8%

+ Famille recomposée sans enfant du couple « 5%

Catégories socio-professionnelles

+ Agriculteurs exploitants c 1%

+ Artisans, commergants et chefs d'entreprises « 7%

+ Cadres et professionnels intellectuelles supérieures  + 30%

+ Employés « 42%

+ OQuvriers c 1% ar2
+ Professions intermédiaires + 1%

+ Sans activité professionnelle « 4%

+ Autres + 4%

Tableau 1 : Caractéristique des familles ayant répondu au questionnaire

Les scores moyens suggérentque | 6exp®ri mentation a r®pondu d
|l eurs besoins en termes dointer actétrephgigueatmi | i al
matériel (Score moyen=4), ainsi que le soutien extérieur (Score moyen=4), tandis que des
efforts restent encore a faire sur la parentalité (Score moyen=3) et le bien-&tre émotionnel. Les
parents ont estimé q u 6 iolrraientpen faire plus pour leur enfant et une amélioration de
| 6accompagnement par | eur e@tésouhaitaeqIcorenioyeh=8)s pr of e

Cette enqu°te nobda @Eewhktiopdes besoias desdamies dansele temps,
faute de données de référence (baseline) permettant de comparer les résultats avant et apres
léntervention.
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Figure 7 : Evaluation de la qualité de vie dans cinq domaines clés

5.2.3 Les obstacles a I@dhésion des familles au parcours TSLA

Certaines familles pouvaient ne pas étre incitées a intégrer le parcours TSLA, méme en

| 6absdadaobstacl es f i nancaouearerd .ne pfae avoir f les ncapadités s p
nécessaires pour gérer le suivi et lrganisation des rendez-vous, parce que cela ne faisait pas

partie de leurs habitudes ou de leur culture.

5.2.3.1 Les croyances erronées sur la nature du parcours de soins

Des professionnels interrogés ont avancé que certaines familles né o nt  p apeingment - u
ldntérét du parcours, et ne se rendaient pas aux consultations. Ces familles avaient des
attentes irréalistes en espérant une évolution soudaine de la situation de leur enfant, sans étre
conscientes que le parcours implique un processus progressif et une stratégie d@pprentissage
pour I@&nfant, plutét quune réparation immédiate [facteur comportemental/mécanisme]. Des
attitudes quiontprovoquédes refus .dbébadh®si on

Certaines familles ont également craint de se voir poser des questions intrusives sur

l&nvironnement familialpour d®t ect er | 6ori ginPodesdadlestifies) |
modalités de I@cces au parcours et la compréhension de son fonctionnement sont restées
encore floues dans | Gesprit de certains parents

5.2.3.2 Le manque de disponibilité des familles

Le manque de disponibilité des familles [facteur contextuel entravant] pour accompagner leurs

enfants et assister aux rendez-vous médicaux ou leur engagement antérieur vis-a-vi s d o6 un
professionnel non conventionné avec TSLA ont été par f oi s "’ | 6origine d
observées [facteur contextuel entravant].

5.2.3.3 La multiplicité des parcours

Les parents ont pu se sentir désorientés en raison de la diversité croissante de | 6 ode$ r e
derniéres années, comprenant des centres médico-psychologiques (CMP), des centres
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médico-psycho pédagogique (CMPP), des services hospitaliers de pédopsychiatrie, des
centres de référence, des centres de rééducation, et des cabinets de professionnels de santé
spécialisés tels que les orthophonistes et les psychomotriciens. Selon un entretien avec un
médecin de second recours, cette multiplication des offres, tant du c6té médical que
paramédical, a pu créer de la confusion [facteur contextuel entravant].

Il a été souligné que les familles ne sont pas encore entiérement familiarisées avec les
missions spécifiques de chaque structure. Cette variété peut potentiellement créer un paysage
complexe pour les familles cherchant des services pour leurs enfants.

5.2.3.4 Les contraintes géographiques ou démographiques

La distance entre les professionnels de santé et le domicile des patients, avec des temps de
trajet parfois excessivement longs, a été un indéniable obstacle ; la pénurie des professionnels
dans certaines régions également [facteur contextuel entravant].

524 Les facteurs d®terminants de | 6engagemen

5.2.4.1 La sensibilisation des pouvoirs publics aux troubles neurodéveloppementaux

La sensibilisation des pouvoirs publics a la question des troubles neurodéveloppementaux

(TND) comme priorité de santé publique a joué un réle clé. Cette sensibilisation a été percue

comme un |l evier de | 6engagement de detnRidiseme ns de
recours [facteur contextuel facilitant].

Les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) concernant la graduation des soins

ont contribué a une meilleure compréhension de I&nvironnement de travail par les
professionnel s. Ces recommandations ont apport®
des soins aux patients atteints de TND, ce qui a renforcé I@&ngagement des professionnels

dans la mission déntérét général liée a ces troubles [facteur contextuel facilitant].

5.2.4.2 Motivations intrinseques et motivations financiéres

Léctivité humaine a pu étre motivée par deux sources distinctes : la motivation intrinséque
(MI) et la motivation extrinséque (ME) : @ motivation intrinséque : I@ction est entreprise pour
la satisfaction inhérente a son accomplissement. Laéndividu la trouve attractive en soi, et, de
ce fait, aucune récompense extérieure n&st nécessaire : c@st un comportement spontané.
0 Motivation extrinseque : I@ction est extrinsequement motivée par les avantages financiers
gubdell e procure.

Les réactions des professionnels de santé du réseau Occitadys interrogés ont été
caractérisées par la forte motivation intrinseque qui a semblé les animer des lors que leur
autonomie professionnelle a été préservee. lls ont réagi positivement lorsque leur autonomie
a été reconnue et qudls ont été invités a participer a la construction du parcours. lls ont
également apprécié le fait de se sentir libres d@gir [facteur comportemental/mécanisme],
notamment en ce qui concerne le choix des outils a utiliser.

«Lbassoci at i amis &dispositioradity mofessionnels de santé, une | i st e dobou
disponibles [intervention de soutien]. On ne leur donne pas un outil particulier a choisir. lls
restent | ibres des o0 uw.Entrétiesn N 2inlembresOcqtadysv e nt choi sir

Les professionnels libéraux ont conservé une autonomie similaire a celle qudls avaient dans
leur activité habituelle [facteur comportemental/mécanisme]. lls ont été ainsi moins réticents a
intégrer le parcours. L@utonomie et le respect de la liberté d@ction des professionnels ont été
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des éléments clés pour leur adhésion au parcours. Certains professionnels exercant une
activité libérale sont restés toutefois réticents, car ils ont craint que les rémunérations qui leur
étaient proposées soient un pas de plus vers le salariat.

Les professionnels, en obser vant l a qualit® des ,antét® mpagne
convaincus que le dispositif était porteur de bénéfices pour leurs patients, ce qui leur a donné

une raison supplémentaire pour y adhérer. Les professionnels de santé ont également

pl einement pris conscience que | e dispositif mis
pour | es patients, ce qui l eur a ®vit® dbéavoir

«On s@ngage vers ce dispositif parce qu@n y croit [Facteur comportemental/mécanisme],
parce qudn sait que pour les familles pour les enfants, avoir un bon diagnostic, un suivi, un
meilleur épanouissement général est nécessaire. Soit les gens ne sont pas engagés des le
départ, et ils s@n iront, car on a quand méme des comptes a rendre, a faire des choses
précises, un bilan, la restitution, c@st trés carré cé@st trés bien il y a une certaine discipline. »

5.2.4.3 Laresponsabilité donnée aux médecins de 1* recours accroit leur engagement

Lesmédecinsde1®*r ecour s actifs dans | e parcours ont b®n
et a la prise en charge des troubles « dys » déclarée a I@gence nationale du développement
professionnel continu (DPC). Au total, 237 médecins ont été formés dans le cadre de vingt

formations qui se sont tenues dans différentes villes de la région Occitanie (Tarbes, Toulouse,

Nimes, Montpellier, Auch, Béziers, Rodez, etc.) [intervention de soutien]. Quatre formations

ont eu lieu en 2021, douze en 2022 et quatre en 2023.

Cette formation a généré des réactions positives de leur part. lls ont trouvé la formation de bon
niveau, synthétique et dotée ddutils pratiques, ce qui I@ rendue trés intéressante et les a

incit®s " s06enga geavoir uhaforsatidn de bpnanivealg asseg synthétique

avec des outil s prat i g keurimplicdtiensdans la pripecen charget ®r e s s «
destroubles«dysé s best trépwu®e IHorcftorod doédune Consultat.i
60 .

Le développement du niveau 1 a accéléré la prise en charge en offrant des réponses plus

rapides et locales. En dirigeant certains enfants vers le niveau 1 plutét que le niveau 2, la

charge de travail est mieux répartie, favorisant un processus dénclusion plus rapide

[l ntervention relative 7 |l 6action]. Cependant ,
professionnels de santé a effectuer des diagnostics précoces et a orienter les enfants vers le

niveau approprié.

Les médecins scolaires ont également enrichi leurs compétences grace a la formation,
notamment en acquérant de nouveaux outils de dépistage qui ont suscité un vif intérét de leur
part [facteur comportemental/mécanisme]. Ces meédecins ont été intégrés comme des
médecins de premier recours. Des formations a destination de ces professionnels ont été
organisées dans neuf des treize des départements de la région (Haute-Garonne, Hérault,
Pyrénées-Orientales, Tarn, Aude, Carcassonne, Lot, Gers, Hautes-Pyrénées, Ariege). Les

d®partements de | 6Aveyr on, d vet-Gamr anned en dloant L opza s
couverts par les médecins scolaires. «xL6associ ation Occitadys ne for
scolaresne | es forme pas aux outils dbapprentj ssages
nousonleurprésentonsdes outils de d®pistage quobils ndavai

DCDQ FE [Developmental Coordination Disorder Questionnaire French European Version en
Fran-ai s p ¢ettout debstite iis o été tres intéressés. » Entretien N° 2 membre
Occitadys [intervention de soutien]

5244 Les freins financiers °~ | dengagement des paranm
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Lantérét des paramédicaux pour le parcours TSLA a été variable, avec des considérations
financieres importantes qui ont influencé leur participation. Certains y ont vu un avantage
financier, tandis que d@utres ont été préoccupés par la rémunération et les délais de paiement.
Les psychomotriciens et les neuropsychologues ont semblé étre relativement motivés par le
parcours en raison des forfaits financiers proposés. lls ont trouvé un intérét financier a leur
participation. Les ergothérapeutes, bien qudntéressés par le parcours, ont estimé que la
rémunération offerte était inférieure a ce qudls gagnaient en travaillant en libéral en dehors du
parcours.

« Si les forfaits sont a priori assez motivants pour ce qui est de la psychomotricité et des
neuropsychol ogues, cela | 6est moi ns pour l es e
collégues [facteur contextuel entravant]. Entretien n°® 19 Médecin second recours

«En termes de co%t pour | es professionnels, cel a
on est r®mun®r® en dessous de ce que | don pratic
par le Parcours, on est moins bien rémunéré que quand on prend des patients directement en

libéral en dehors du Parcours ». Entretien n° 10 Ergothérapeute

Les montants des forfaits de bilans et de rééducations versés aux ergothérapeutes,
psychomotriciens et psychologues du parcours TLSA ont été fixés sur la base des colts

m®di ans observ®s dans | 6Enqu°te Dyspraxie Franc
prof essi onnel s param®di caux | i bs8uraace waladi@ be focfatn vent i
vers® “ | 6ergoth®rapeute ou au psychomotiritéeen p

forfait vers® au psychol ogue p.cuilorfails deréédb@tion s at i on
en ergothérapie/psychomotricité et en psychologie sont versés toutes les cing séances au
professionnel effecteur. Le montant des 5 séances rééducatives est de 2250 ( s oli tl a4 5
séance). Le parcours TSLA a contribué a harmoniser le co(t des prises en charge, la ou

chaque professionnel proposait ses tarifs.

Les praticiens en charge de la rééducation ont constaté que les délais de paiement résultant
des modalités de versement des forfaits par la CNAM étaient excessivement longs [facteur
contextuel entravant] engendrant ainsi des problemes financiers. Le paiement toutes les
5 séances, avec un délai d@ttente jusqu@u mois suivant, a nécessité une gestion de trésorerie
complexe [facteur contextuel entravant].

« Si les forfaits sont a priori assez motivants pour ce qui est de la psychomotricité et des
neuropsychol ogues, cela | b6est moi ns pour l es e
collegues [facteur contextuel entravant]. » Entretien n® 19 Médecin de second recours

«Nous [les professionnels de la rééducation du parcours TSLA] sommes payés toutes les 5
s®ances et | e mois dobéapr s, tant que | 6on ne rert
paiements, cela peut occasionner des difficultés financiéeres. Il faut au moins deux/trois mois

de trésorerie au moins. » Entretien n° 4 Psychologue

Les orthophonistes ont exprimé des réserves quant a leur participation au parcours TSLA,
mettant en avant des limitations financieres. lls ont souligné que lantérét financier était
restreint, en particulier en ce qui concerne la rémunération des réunions de concertation
pluridisciplinaire (les bilans et les soins réalisés par les orthophonistes/orthoptistes ne sont
pas financés par le forfait 51, mais relevent du Droit commun) [facteur contextuel entravant].
Un point crucial soulevé était le manque de reconnaissance financiére pour le temps consacré
au parcours, ce qui a constitué un obstacle a leur engagement continu dans le dispositif. Les
orthophonistes ont souligné que les bilans d&valuation, en général, étaient peu valorisés,
malgré le temps qudls nécessitent (entre 3 a 4 heures de travail). Cette situation a limité la
possibilité pour eux de sbénvestir pleinement dans le diagnostic. En I@bsence de
reconnaissance financiere adéquate, leur engagement dans le parcours TSLA risquait de
demeurer ponctuel et non pérenne. Par ailleurs, ces professionnels étaient confrontés a une
forte demande de patients et a des délais d@ttente considérables en raison de leur faible
densité sur le territoire, les incitant souvent a prioriser leur patientéle au détriment du parcours
TSLA [facteur contextuel entravant].

Do :



-
’ 1V?i’l‘Assuram:e .@

Maladie

Des partenariats ont été établis dans de nombreux territoires avec des orthophonistes qui
accordent une priorité aux patients TSLA, en particulier pour les bilans. Ces professionnels

sont conscientsquélspeuvent orienter | eurs patients vers |
associ ®s au parcour s, S i |l es besoins de | 6enf ant
53 Organi sation du parcours des patients 7 | ¢

531 Di spositif dobéadressage

Les enfants orientés vers le parcours TSLA ont présenté des difficultés simultanées dans

plusieurs domaines. Les proportions suivantes, illustrant les difficultés identifiées ayant

entran ® | 6orientation de | denfant vers | e parcour s
elles reposent sur seulement 113 enfants, les informations pour les autres enfants inclus dans

le parcours étant manquantes. Les enfants ont rencontré des défis en ce qui concerne

I&cquisition de nouvelles connaissances et compétences (13 %). Un pourcentage élevé

(38 %) a eu des problémes liés a la concentration et a la focalisation de leur attention et a

|l 6hyperactivit®, c¢ce qui a pu affecter | eur capac
dé&nfants ont eu des difficultés a s@xprimer verbalement ou a comprendre le langage oral

(28 %). 35 % des enfants ont éprouvé des problémes liés a la mémoire et a la planification de

leurs activités. Certains dé&ntre eux ont rencontré des défis dans le domaine de la motricité,

ce qui a pu affecter leur coordination et leurs mouvements (9 %). Environ 5 % des enfants ont
pr®sent® des probl mes psychologig@W@aeuddsn pet it
difficultés liées aux sens (cf. Annexe 1; Tableau détaillé). Sur 301 enfants pour lesquelles la

date doapparition des (Valeus manguardes [¥M]E200R), 23eontye i g n ®e
apparaitre leurs premieres difficultés dans ces domaines au moins 18 mois avant leur entrée

dans le parcours TSLA. Pour 70 enfants, les premieres difficultés ont été constatées moins

déun an et demi avant | eur entr ®aisdans | e parcou

Les familles interviewées ont principalement été orientées vers le parcours TSLA par des
professionnels de santé tels que des neuropédiatres, des orthophonistes, des psychologues,

ou des p®diatres. Léorigine des recmshlhpacowlsat i ons
[facteur comportemental/mécanisme]. Dans certains cas, des parents ont découvert le

parcours TSLA grace a des recommandations de collégues ou d@mis. Le bouche-a-oreille a

également joué un rdle, avec des familles apprenant I@&xistence du parcours TSLA par le biais

d@utres parents ayant des enfants dans des situations similaires. Les parents ont pu

d®cl encher directement | 6entr®e de parcours san:
doéun professionnel de sant®, mais daesantdles maj or i
ont orientés. Toutefois, de nombreux professionnels interviewés et rencontrés sur le terrain
ontconsidér® quéil fallait © tout prix |l aisser | a fam
déentr ®e, car cela a r®duit |l es d®l ais dbéacc s
elles sont devenues des actrices a part entiére [facteur comportemental/mécanisme]. Pour
déautres, cela a ®vit ®passemd aldteppewandgue lesfamillggset i ent s
sentent découragées par le fait de devoir consulter le médecin obligatoirement avant de

bénéficier de la prise en charge.

La plupart des enfants qui ont intégré le parcours TSLA avaient déja bénéficié d@n suivi de
consultations médicales et/ou paramédicales au préalable [facteur contextuel entravant]. En

moyenne, chaque enfant a rencontré un médecin (Moyenne=1,31 ; N=849, VM=2333) et 2/3

des paramédicaux, psychologues (Moyenne=2,5; N=1236, VM=1943). Les médecins

g®n®r alistes, |l es p®diatres dodédun c!1t® eontété es psy
les principaux professionnels de santé impliqués dans le suivi des enfants intégrés dans le

parcours TSLA. En revanche, les consultations par les neuropédiatres, les médecins scolaires

et les ergothérapeutes ont été nettement moins fréquentes, ce qui indique une sous-
représentation de ces spécialités médicales et paramédicales dans 16 a ¢ ¢ 0 mp a gdese me n t
enfants antérieur au parcours. [facteur contextuel entravant] (cf. Annexe 2 ; Tableau détaill€)
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Autres médecins [ 17%

Psychomotricien I 30%
Pédopsychiatre [N 20%

Psychologue 69%
Médecin scolaire 14%
Ergothérapeute 12%
pediatre [N -:°-
Orthoptiste 44%

Neurcpédiatre [N 17%
Orthophoniste I 78%
edeon generaicte | -

0% 20% 40% 60% 80% 100%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

(N=849, VM=2 333) (N.=1 236, VM= 1 943)
Figure 8 : Consultations médicales et paramédicales antérieures au parcours

5.3.2 Gestion des entrées de parcours

L'entrée dans le parcours TSLA est gérée a la fois par une secrétaire et un « correspondant
d'entrée de parcours »>.L e correspondant dbéentr ®e de parcours
pas nécessairement un professionnel de santé. Il doit avoir eu une expérience dans le domaine
du sanitaire et/ou du médico-social en tant que secrétaire médico-social ou médical,
assistant(e) administratif ou éducateur spécialisé. Pour déposer une demande d'inclusion
dans le parcours, il faut que les enfants aient réalisé des bilans visuels, sensoriels et/ou auditifs
afin d'obtenir une évaluation globale de leur état de santé [intervention de soutien ]. Les enfants
inclus dans le parcours ont réalisé en moyenne entre 2 et 3 bilans avant leur entrée
(Moyenne=2,61 ; N=854, VM=2349). La majorité des bilans a été des bilans visuels et
sensoriels (respectivement 100% et 96% des enfants inclus (N=854). Les professionnels de
I'entrée de parcours ont examiné les dossiers des patients a l'aide de questionnaires remplis
par la famille, I'enseignant et un professionnel médical, ainsi qu'a l'aide d'un logigramme
d'appui a l'orientation [intervention de soutien]. Certains correspondants ont souligné que ce
processus n'a pas été simple et ont insisté sur le fait qu'il n'a pas suffi de dire "oui" ou "non" a
I'entrée de parcours, mais qu'il a été essentiel d'accompagner les familles dans ce processus.
L'action du correspondant d'entrée de parcours [intervention de soutien] a simplifié la vie des
parents en les guidant dans leurs recherches de spécialistes. Les parents se sont sentis
rassurés, car auparavant, ils étaient confrontés a des démarches administratives compliquées
et & un manque de communication et d'informations sur la maniere de prendre soin de leur
enfant. Grace a cette nouvelle approche, les parents participants au parcours ont été
beaucoup plus sereins.

« L éntrée de parcours simplifie la vie des parents qui sont dorénavant guidés dans leurs

démarches de recherches de spécialistes.Cel a | es rassure. Je faisais
des parents désarconnés par toutes les démarches administratives et le manque de
communication et doéinformations surMantenangudail s de
affaire a des parents, inclus dans le parcours, qui sont beaucoup plus sereins en tout cas. »

Entretien n°2 Ergothérapeute

Apr s examen de | a demande dte cordaispendant odbde
vers quel nNi veaudatétreorientéour s | 6enf ant
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B

Dans le cadre du parcours TSLA, si | 6elfedduunr €ér oubl e [igtervenfiocn € si m
rel at i v e, alors il eStarentd vers le niveau 1 du parcours. Les médecins de premier

recours sont également sollicités pour des situations complexes lorsque la nécessité d'un

dépistage global se manifeste avant une éventuelle orientation vers un niveau supérieur. lls

offrent ainsi une premiére évaluation compléte, rapide et a proximité dans ces circonstances,
avant d'entamer une évaluation plus approfondie.

Si | 6 enf ades tropbie®mus complexes : un TSLA/TDAH alors il est orienté vers le
niveau 2duparcours[ i nt er vention .relative ° [ 6action]

Si l es diffi ceoohttddsvadéadge® edbantavec on saus ariginegi qu e
g®n®tigue ou de troubl es psychi quedtpanddgrésau di f f i
parcours. Le correspondant recommande aux parents d'entrer en contact avec des centres
spécialisésde niveau3[ i nt erventi on orelative ~ |l 6action]

c

Les enfants orientés vers le niveau 1 relevant de « situations simples » ont rencontré au départ

un m®decin g®n®r aliste ou un p®diatre |l ors dbun
médecins de ler recours ont suivi une formation de 10 heures inscrite au développement

professionnel continu (DPC) [intervention de soutien]. Les enfants orientés vers les centres de

niveau 2 ont rencontré au départ | ors de |l a consultation ud®valu
médecin spécialisé,t i t ul ai re doéun dipl*me d'universit® (DL
apprentissages ou justifiant dbéune exp®rience de
en charge pluridisciplinaire des TSLA.

5.3.3 Ouitils de dépistage précoce et pose du diagnostic

Durant la consultation médicale de d®pi stage de niveau 1 ou dOo®V:
niveau 2, | 6 enf asohressentpsurisas aptitudes scolaires et sur son environnement.
Le parent accompagnateur exprime également son ressenti sur la situation. Un point est
réalisé sur les bilans déja effectués en paralléle par les autres professionnels. Le médecin de
niveau 1 s 6 a e gdgalement sur les questionnaires parentaux [intervention de soutien]
(Questionnaire Occitadys/AFPA et Conners (ou SNAP V) pour le dépistage du TDAH), et sur

cel ui rempl i peatr dWwrenkei gryasnt SREO @ehseignenoentsnat i o n
généraux, parcours scolaire, etc.). Le médecinfaitl 6 anamn se de | 6enfant su
et sur |l e plan environnement al afin doéidentifie
®carts de d®vel ophpemenpremidre échadgesmafinale mieux connaitre

la situation de | 6enfeaune battelieede pesto durela ectuven la e | r ®a
compr ®hension, | 6 ®cr i t ur @nterveation de adutien].| Lesntedtsh ®mat i ¢
effectués varientenfonctondes di fficult®s de | 6enfant.

Certains professionnels ont r®al i s® |l a consulta

(prise de contact puis réalisation des tests cognitifs). Parmi les 2 717 enfants pris en charge
en niveau 2, 202 ont b®n®f i ci ® ddetdiageostt.€Calxa me c o
concerné 25 médecins sur les 65 médecins spécialisés de niveau 2.

Les professionnels m®dicaux ont soulign® | &6i mpot
dépistage des troubles réalisée par un médecin spécialisé[ i nt er venti on .Erel ati ve
effet, selon eux, les troubles n'étaient pas spécifiques, mais étaient parfois liés a une maladie,

et il était tres important que l'enfant ait été vu et examiné. Il s'agissait d'une étape clé et
indispensable pour établir le diagnostic et le projet de soins. Un envoi direct vers des bilans et

des séances de rééducation sans avoir réalisé une évaluation clinique et physique leur

semblait difficile et aurait pu compromettre la qualité du diagnostic. Les professionnels de

second recours avaient conscience qu'il fallait prioriser les interventions des projets
thérapeutiques, car les enfants ne pouvaient pas rencontrer tous les professionnels de santé,

car cela représentait beaucoup de temps.
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La consultation médicale a permis de considérer les troubles dans leur intégralité, et de ne
pas envoyer directement I'enfant vers des bilans et des rééducations qui n‘auraient pas reflété
la situation de I'enfant.

Les outils utilisés pour évaluer les fonctions cognitives sont des outils standardisés et
recommandés dans le référentiel de la HAS (2018) (Batterie modulable de Tests-Informatisée
(BMT-I) ! [intervention de soutien].

La batterie explore quatre grands domaines : les apprentissages, le domaine verbal, le
domaine non verbal, et les fonctions attentionnelles et exécutives. Au sein de chague domaine,
les épreuves sont désignées par un nom générique et non commercial. Par exemple, attention
auditive, attention visuelle, planification, mémoire de travalil.

Testdelecture: f onction du niveau scolaire de | 6enfant
une grille standardi s®e | es mot s o% | 6enf ant
compréhension : des questions sont pos®es " texteblesm f ant S

guestions pos ®e s grilestandardiséesLa mottion diesrépenses données par

| 6enf ant nbdbest pas une notation subjective du pr
points. || sbdagit dooutil wep®ododogtiebBtkejnavoduoneteub
Test d 6:®rthographe,rpleonétique, syntaxique. La encore, les aptitudes des enfants

sont évaluées selon une grille prédéfinie des outils BMT-I. Le médecin respecte cette grille.

Tous ces tests sont réalisés sur une tablette connectée a un hébergeur de données sécurisé

afin dbébobtenir | es scores dbéaptitudes. Les bil an

Les enfants de niveau 1 ont réalisé en moyenne 3 tests lors de la consultation médicale de
dépistage (N=601, VM=88). Au maximum, 7 tests ont été réalisés parmi les 10. Les enfants
de niveau 2 ont réalisé en moyenne 4 tests lors de la consultation médicale spécialisée
d'évaluation (N=1536, VM=1181). Au maximum, 8 tests ont été réalisés parmi les 9. Les tests
réalisés durant la consultation médicale de dépistage de niveau 1 et la consultation
d'évaluation de niveau 2 étaient majoritairement des tests d'écriture, d'attention, de mémoire,
de planification et de lecture. Les enfants inclus en niveau 2 ont réalisé davantage de tests
dans les domaines psychoaffectifs et de la socialisation.

Domaine psycho-affectif IE———— 33% Domaine psycho-affectif NG 0%
Socialisation e—_—C 15%

Attention, Mémoire, Planification, Inhibition I 71 %

Socialisation INEG_—_— 31%
: . Attention, Mémoire, Planificatin, Inhibition G O 1%
Coordination / visuo-spatiale IEEEEEEG———————— 51%

Cognition mathématique  INEEEE—— 29% Coordination / visuo-spatiale 61%

Langage écrit - Ecriture 74% Cognition mathématique  IREEEEEG—— 39%

Langage écrit - Expression écrite et orthographe  IEEEGGGGG—_—————— 53% Langage écrit -Ecriture I 30 %
Langage écrit - Lecture 2 I 54%
48%

Langage écrit - Lecture I 72%

Langage écrit - Lecture 1 5
Communication langage oral I 37%
Communication langage oral IEEG—_—_— 24%

0% 0% 20% 0% 40% 50% 60% T0% BO% 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

(N=601, VM=88) (N.=1 536, VM=1 181)

Figure 9 : Tests réalisés durant la consultation médicale de dépistage (niveau 1) et la
consultationm®di cal e d 6 ®deaiagnastid (lmiveaue)

1 Billard C, Jung C, Munnich A, Gassama S, Touzin M, Mirassou A, et coll. External Validation of BMT-i

Computerized Test Battery for Diagnosis of Learning Disabilities. Front Pediatr 2021;9:733713.
https://doi.org/10.3389/fped.2021.733713. ; [1] Billard C, Thiébaut E, Gassama S, Touzin M, Thalabard J-C,

Mirassou A, et al. The Computerized Adaptable Test Battery (BMT-i ) f or Rapi d Assessment of Ch
Skills and Cognitive Functions: A Validation Study. Front Pediatr 2021;9:656180.
https://doi.org/10.3389/fped.2021.656180.
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Une fois les tests réalisés, le médecin avait la possibilité de prescrire des bilans afin de préciser

l a plainte et dpdou poseeuntdiagnostic.ds méldecih demigeau 1 avait la

possibilité de prescrire un bilan en psychomotricité ou ergothérapie. Le médecin de niveau 2

avait la possibilité de prescrire s el on | es di fficultlhkilans de [
psychomoteurs/ergothérapie, psychologigue, des bilans complémentaires de mémoire, et de
neuropsychologie [intervention relative a | 6 a c. tLe médécin pouvait également prescrire

des bilans en orthophonie et en orthoptie. Ces bilans nd ®éntpias couverts par le parcours,

car ils relevaient déja du Droit commun.

Les bilans prescrits sont organisés auprés de professionnels paramédicaux libéraux ou

salariésd 6 u n e st r %recduns.Lafamile est2ibre de choisirle lieuetlepr at i ci en qu 0 e
désire [facteur contextuel facilitant]. Néanmoins, il arrive que des structures de second recours
trésengorgéesou qu i ne disposent pas d oriementgesfamilesau t ech
vers dobaut r e souptiuaufes deasifamilen@ié®i nvit ®es ° consulter
des professionnels conventionnés avec Occitadys.

Les professionnels paramédicaux/psychologues réalisant les bilans se sont appuyés sur les
documents r®unis par | e correspohdasystddomat d@en
SPICO, comme le compte-rendu dressé par le médecin du parcours et les comptes-rendus
des professionnels extérieurs (si présents). Durant le bilan de psychomotricité, des tests
déo®critur e, déattention auditive et de motricit®@

Une fois les bilans prescrits réalisés, les enfants de niveau 1 ont a nouveau consulté le
médecin de 1° recours pour la pose du diagnostic et la prescription du projet de soins

[intervention relative a | 6 a ¢ t:i qgarcours rééducatif de 30 séances en
psychomotricité/ergothérapie ; parcours rééducatif en orthophonie ; parcours rééducatif en
orthoptie ; orientation vers le niveau 2 s i | e s fwvéraientplusecempexies.L 6associ ati ol

Occitadys a recommandé que les enfants soient systématiquement revus par le médecin de
niveau 1. une fois le bilan réalisé, cependant, une certaine souplesse a été laissée dans
| 6or gani sat i odonnadtiau médeacio la possbilité de prescrire les séances de
rééducation simultanément aux bilans. Cette double prescription intervient soit lorsque le
médecin a identifié un trouble assez sévere, soit lorsque des contraintes organisationnelles
ont rendu difficile une nouvelle consultation aprés la réalisation du bilan.

La pose du diagnostic et | 6® aboration doat proj et
réalisées au décours de la réunion de synthése pluridisciplinaire (RCP) [intervention relative a

| 6 a ¢. tCette réunion se tient en présentiel ou en visioconférence en présence du médecin

spécialisé et des professionnels ayant réalisé les bilans. Le médecin spécialisé y fait une

synth se de |l a situation de | 6elorkderatconsuttatiodes app
médicale. Les différents professionnels dressent chacun leur tour leur bilan. A la fin de la

réunion, le médecin peut poser le diagnostic et a la possibilité d énclencher le projet de soins

en concertation de tous les professionnels : 35 séances de rééducation en psychomotricité ou

ergothérapie, 10 s ®ances déaccompagnement psychdelldgi ques
seances d 6entr a’ ne meetes pa@niakes < Babkiey » [intervention de soutien]
(initialementréservéaux f ami |l | es dont | 0 e banslecas o :iTDAMt t ei nt
était diagnostiqué, le médecin peut a ce moment-la prescrire un traitement médicamenteux.

5.3.4 Réorientation des enfants ne relevant pas de TSLA (TSA, TND, enfant de
plus de 15 ans)

Une entrée de parcours était indispensable pour faciliter le flux des enfants vers les services
appropriés, mais pour cela il était nécessaire d'avoir une équipe solide pour la gérer et
organiser |l es r®orientations n®cessaires. En eff
inclus dans le parcours TSLA en raison d'autres troubles. Comment ces enfants ont-ils été
pris en charge ou quels ont été les dispositifs mis en place pour répondre a leurs besoins
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nnovation

Ensanté

spécifipjues Re temps de coordination pour | édorientatio
pris en charge par le parcours, m°* me si cet t e finerdeeansl doBlesdorfdits p a s
de | 6 e x p ®rdansle hut de hei pasifajre perdre de temps aux malades

¢ Lébentr®e de parcours est vraiment wun tleavail
but n 6 e s tsoit pim@emenudit foli, vous entrez dans le parcours et remplissez ce
dossierdo ou Anon ce nlbyaguandoréme ubemartie ed la papulatione v oi r 0 .
des enfants en difficulté qui n'est pas prise en compte dans le parcours TSLA, parce qudls

souffrentd autres troubl es, déautres situations, et
parcours.Je pense que | ae savoif quai faine des @factdgei ae rentrent pas

dans le parcours. » Entretien n°4 Psychologue

Les enfants qui ne relevaient pas d'un parcours TSLA , mais d'un trouble du spectre de
| 6 a u tTiSA) ore ét§ orientés dés I'entrée du parcours vers les plateformes de coordination
et d'orientation ou vers les structures spécialisées prenant en charge les TSA (Centre
Ressources Autisme (CRA)) [intervention relative al 6 a ¢, tar selon un médecin de second
recours, il y a un manque de pédopsychiatres dans le parcours en raison de la faible
démographie médicale de la profession dans la région. De nombreux professionnels ont
souligné l'importance d'avoir une pédopsychiatre dans le parcours pour couvrir les besoins et
cibler toute la population TND.

« Nous avons une pédopsychiatre qui intervient une journée par mois, et cela nous permet de

fare prendre en <charge | es p @vantd Mtex p @t t ec@taitt at iddn,
extrémement compliqué, on réorientaitc es enf ants vers, déaut mes ndtaw
aucun pédopsychiatre sur le territoire. Le centre médico-psychologique ne faisait pas

forcément les évaluations pour TSA, et réorientait vers une unité de diagnostic local, aprées les

avoir vus en consultation et qu'ils aient patienté 9 mois. C 6 ® thadtique comme parcours.»

«!| | faudr ai t une ®quipe de p®dopsychiatrie en g
I'équipe TSLA déja constituée.» Entretien n°14 Psychomotricienne

Un professionnel de santé a également mentionné la difficulté de prendre en charge les
adolescents de plus de 15 ans qui n'ont pas encore obtenu de diagnostic. (Le parcours TSLA

sbadresse aux enfants ©g®s de 7 ° 15 ans).
«Pour | es plus de 15 ans, cObest horrible, -ils ar
|l ', tu nbdbas jamais pu avoir un di agbOaygtoupers mai s
pas la solution. 1 est n®oasd giurdbau nd daisolidenm@our @qgriantepoes

enfants. » Entretien n°4 Psychologue

Le parcours TSLA a été construit sur la base des recommandations de bonnes pratiques de

la HAS sur les TSLA, dont le TDAH publiées en 2018. Cependant, pour certains médecins

spécialisés de secondr ecour s, | e ur estepasplinitée aux &SLA enaissstest

étendue aux TND de maniére générale.D6 aut ant pl us que | es enfants n
vers les seconds recours ont été des enfantsa t t e i nTD&H quitont nécessité une prise

en charge pluridisciplinaire.

5.4 Deéploiement et montée en charge du parcours TSLA

Le déploiement du parcours TSLA s'articule en plusieurs phases cruciales visant a établir une
prise en charge efficace et territorialement étendue.

5.4.1 Phase de structuration
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La premiere étape a été caractérisée par la mise en place de structures de pilotage solides.
Cela ainclus I'élaboration d'un référentiel des outils diagnostiques et le développement d'outils
conventionnels tels que le conventionnement avec les professionnels et les structures de
second recours et la charte du parcours. Le systeme d'information a été optimisé pour inclure
des aspects tels que la facturation et les outils de coordination médicale. En paralléle, des
outils pour I'entrée dans le parcours ont été développés, et une stratégie de communication
(lettre d'information, gazette, site internet, conférence de presse, etc.) a été élaborée pour
assurer une visibilité adéquate.

Le processus de conventionnement des professionnels de santé, qu'ils soient libéraux ou
salariés, a varié en fonction du statut. Les professionnels ont di remplir un formulaire
d'adhésion en ligne et signer la Charte de participation, avec des étapes spécifiques pour les
médecins libéraux, paramédicaux, et psychologues libéraux. Les établissements de santé et
les centres de second recours, sollicités par Occitadys, ont également suivi un processus de
conventionnement distinct, incluant la signature de conditions d'adhésion. Un systéme
d'information individuel, SPICO, est ensuite créé pour tous les professionnels, qu'ils soient
salariés ou libéraux. Les professionnels suivent une formation sur le systéme d'information
pour standardiser et sécuriser les échanges d'informations et coordonner les prises en charge.

5.4.2 Séquencement du déploiement territorial du niveau2

Le déploiement du dispositif est passé a travers le déploiement du niveau 2 puis du niveau 1.

Le choix de la structuration du parcours de santé TSLA de déployer les centres de 2d recours

avant le ler recours a été motivé pour diverses raisons. Dans un premier temps, le nhombre

déenf ant ssittmtomscomgplexss était plus élevé que celui des enfants en situations

simples. En région Occitanie, il a été estimé que 3 100 enfants par an relevaient du 2d recours

contre 600 enfants par an du ler recours. Ainsi, développer les centres de second recours en

premier a permis de répondre a une demande plus importante. De plus, le développement du
second recours a permis aux m®decins de premier
ne relevaient pas de situations simples, mais de situations complexes, vers des centres de

niveau 2, déja organisés. Le parcours en a été ainsi fortement fluidifié. Le contraire aurait été

une source de difficultés pour les médecins de premier recours confrontés a des situations

compl exes dans | a mesure 0% ils nbauraient pu or
recours et auraient été contraints de les adresser a des centres de références (équipes niveau

3 encore dites équipes de seconde ligne) déja saturés. Enfin, dans la programmation du

parcours de sant® TSLA, i a permis aux m®decin
des médecins du premier recours installés sur le méme territoire, ce qui a permis de
démultiplierl a f or mati on | oc al e mennaissarce etlé maillage teratorials er | 0 i

La montée en charge du niveau 2 a été planifiée de maniére progressive a travers trois vagues
de déploiement territorial. Cela a permis de cibler initialement les départements déja pourvus
de centres de second recours, puis ceux nécessitant une structuration supplémentaire, et
enfin, ceux nécessitant l'identification et la structuration d'équipes pluridisciplinaires. Ces
vagues ont contribué & mailler le territoire en structures de second recours. Le déploiement
d@un niveau 2 devait commencer des le mois de janvier dans les départements dotés de
centres de second recours structurés tels que le Gers, le Lot, les Hautes-Pyrénées, et le Tarn
ont été ciblés en premiere vague. La deuxieme vague ciblant les centres semi-structurés dans
les départements de I'Aude, de I'Aveyron, de la Haute-Garonne et de I'Hérault devait débuter
a partir d'avril 2021. Enfin, la troisieme vague prévue en septembre ciblait les départements
ou il était nécessaire d'identifier et de structurer des équipes pluridisciplinaires (Ariege, Gard,
Lozére, Pyrénées-Orientales et Tarn-et-Garonne). Dans chacun des départements, une
consolidation du réseau libéral a été nécessaire.

Cependant, malgré des prévisions initiales optimistes, des retards ont été constatés. Certains
départements ont pris plus de temps que prévu pour démarrer en raison de réorganisations
locales et de mobilisations sur la crise sanitaire. De plus, les projections initiales sur la capacité
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d'inclusion ont été optimistes, ce qui a conduit a un décalage dans les vagues de déploiement.
En effet, sur les cinq premiers départements qui devaient démarrer leur inclusion en janvier
2021, un seul a démarré en janvier (le Gers), les autres ont démarré en février (le Lot et les
Hautes-Pyrénées), et le Tarn a démarré en mai, soit cinq mois aprés ce qui avait été
initialement prévu. Les ajustements nécessaires ont été apportés aux vagues de déploiement,
reflétant les réalités du terrain. Dans I'ensemble, bien que des retards aient été observés, les
départements qui ont déja intégré le parcours ont montré une dynamique positive en termes
d'inclusions.

En dépit des obstacles rencontrés, la mise en place de ce maillage territorial s'avére cruciale
pour assurer une prise en charge optimale des troubles séveres du langage et des
apprentissages. Le succes de ce déploiement réside dans la réalité actuelle ou tous les
départements ont réussi a intégrer des enfants en niveau 2 et 12 des 13 départements en
niveau 1. Cela témoigne de I'efficacité du parcours TSLA a répondre aux besoins variés des
enfants concernés sur I'ensemble du territoire,

5.4.3 Séquencement de la montée en charge du niveau 1

La troisieme phase concerne la montée en charge du niveau 1, impliquant la constitution de
I'offre de formation, le conventionnement des médecins de premier recours et l'intégration des

médecins scolaires. Une priorit® de | 6exp®ri mentation ®tai
dépistage et la prise en charge de ler recours. Les actions programmeées pour atteindre les

objectifs de sensibilisation des professionnel s
®t ai ent l e d®vel oppement codsdbcomportpnt 26nenseignemeritsv e a u  d ¢

postuniversitaires (EPU) programmés sur deux ans pour sensibiliser les médecins traitants et
la formation de 500 médecins généralistes et pédiatres. Cela témoigne de l'efficacité du
parcours TSLA a répondre aux besoins variés des enfants concernés sur lI'ensemble du
territoire, en | 6espace de trois ans.

5.4.4 Adhésion des Professionnels

La mobilisation accrue des professionnels dans le parcours TSLA était nécessaire dans la

mesur e 0% |1 dun des premiers objectifs ®t ai t
pluriprofessionnelles © |1 06®chelle r®gioendad e, d®p
de ce nouveau mode doéorganisation ° plusieurs ni
efficace, et une sensibilisation des médecins généralistes au TSLA.

Les données rapportées par le porteur indiquent :

- 1245 professionnels de santé conventionnés (hors médecins de ler recours), dépassant
largement la cible fixée par le porteur de 500 professionnels conventionnés. Ces
conventionnements ont considérablement augmenté au fil du temps, passant de 281 en
ao(t 2021 a 1245 en octobre 2023, soit une augmentation de 343% ;

- 1063 professionnels de santé (hors médecins de ler recours) actifs, c.-a-d. prenants, en
charge des enfants dans le parcours TSLA. L e n o mb agrandetentaugmense,
passant de 43 actifs en aolt 2021 & 1063 actifs en octobre 2023. Encore une fois, cette
augmentation dépasse la cible de 500 professionnels actifs ;

Do 48



) 1V}'il'l’As.surant:e
Maladie

- 65 médecinsdesecondrecoursacti fs sur | densemble des 13 d®p
médecins de second recours actifs a connu une forte évolution passant de 12 médecins
en aolt 2021 & 65 médecins en octobre 2023 ;

- 14 centres de second recours actifs en septembre 2023, atteignant 93% de la cible des 15
centres pr® us pagr | 6exp®ri mentation

- 255 médecins de premier recours formés par Occitadys en octobre 2023. Le nombre de
médecins formés a considérablement augmenté depuis aolt 2021, passant de 11
médecins formés a 255 médecins formés en octobre 2023. Le nombre de médecins formés
atteint 57% de la cible de 450 médecinsf or m®s sur toute | a diur ®e de

- 231 médecins de premier recours conventionnés et 162 médecins actifs de premier
recours enoctobre 2023.L 6 engagement de ces professionnel s
fortement accru au fil des années .

Professionnels et structures impliqués (cumulés) Aolt-21 Novembre-22 Octobre-23 Cible Taux atteinte
Professionnels conventionnés (hors médecins de 1% recours) 281 934 1245 500 249%
Professionnels actifs (hors médecins de 1¢' recours) 43 505 1063 500 213%
Médecins de 2" recours actifs 12 49 65
Médecins de niveau 1 formés par Occitadys 11 107 255 450 57%
Médecins de niveau 1 conventionnés 23 118 231 500 46%
Médecinsde niveau 1 actifs 0 55 162 500 32%
Centre de 2" recours actifs 6 14 14 15 93%

Figure 10 : Professionnels impliqués dans la prise en charge et déploiement des
structures de niveau 2 (Données renseignées par Occitadys)

Notre analyse du syst me doéinfor mat lieaours antifsnt r e q
quiontétt™ | 6origine des 689 consulthienten mai 8023na®@d i c al e
nombre de 114 (cet effectif est inférieur aux volumes annoncés par le porteur 162 en octobre

2023, car les données ne couvrent pas toute la population de bénéficiaires et toute la durée

de | 6exp®ri mentation). Ces 1 kwientm®&jbréairéemerd desle pr en
libéraux (68%),les sal ari ®s doéun ®étanbnoinsnerebreexn32%)d ees s ant ®
médecins consultants des enfants de niveau 1 étaient majoritairement des médecins dits de

niveau 1 (médecins de ville ayant suivi une formation de développement professionnel continu

(DPC) dans les troubles TSLA), mais 12%d 6 e n t appartenaient & une spécialité de niveau

2 (N=63, VM=51).

Les m®decins de second r e7é7consuftaticnsnédidalesdéniveaG or i gi n
2 ont été au nombre de 65 (cet effectif Iégerement supérieur aux volumes annoncés par le

porteur). Ces médecins étaientmaj or i t ai r ement salari ® dobéune str
hauteur respectivement de 67% contre 33%.
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5.4.5 Recrutement des enfants

NB.Le nombre dbéenfants inclus a ® ® comptabilis
consultation médicale.

Selon I es donn®es du,SI®l ilge bh @ mbris enlchiatderdafisdemt s on ,
parcours TSLA au 30 avril2023, était de 3 406 enfants dont 203 ont été inclus au niveau 1 puis
orientés vers le niveau 2 (3 206 enfants différents).

En mai 2023, 689 enfants ont été orientés vers le niveau 1 et 2 717 vers le niveau 2. Cela
signifie q wad total 3406 enfants ont été recrutés, un chiffre inférieur a celui du fichier de

contrbleal i ment ® p a rOcditddys & B menie ddtei quimecensait 4 694 enfants.

La différence, entre les données du Sl SPICO et celles du fichier de contrble alimenté par
Occitadys, s expliqgue Tel daifoi ggue al epu paoamettecula notae 6a pas
doéinformati oresCNami 'l eesrfaone autorisant | éutil]
et par le refus de certaines famill es de per met tdonméesl Blust i | i s a

précisément, 1001 familles n'ont pas recu ou ont fait opposition a la note d'information, et 287

observations ont été retirées de I'échantillon fourni parce que non évaluables. Ceci s'explique

par la suppression d'un doublon ainsi que de 286 observations ou la date de la premiére

consultation était soit manquante, soit incorrectement renseignée. En conséquence, nous ne
pouvons pas exploiter c«aerespahdem a @e mclusions effettivegu 6 el | e
dans le parcours de santé TSLA. Lorsque nous faisons référence aux "enfants inclus pour

| 6 ®v al, celn signifienque les enfants sont considérés comme éligibles et évaluables.
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Figure 11 : Volumétrie des inclusions du 1¢ janvier 2021 au 30 avril 2023 (données
dé®valuation du SI SPI CO)

Lesvol umes doéinclusion et | e sontrdiariiblesea Anhexedslu du par
rapport.
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Les effectifst i r ®s des donn®es ®val ua bdnédate dd3D awil@®@8 me dob
(689 enfants inclus en niveau 1 et 2 717 en niveau 2) ont été inférieurs aux prévisions
doéoinclusion de 1500 eBBé&ntbsy auveiawe@ueh,sbiti ndd o8& x

un total prévu de 10335 enfantss ur | es tr oi s annE@ebo bdjdeecxtpi®ir i ane@tt &
en mai 2023 a 46% pour le niveau 1 et 31% pour le niveau 2.

En considérant les données rapportées par le porteur du projet, le nombre total de
b®n®f i ciaires du parcours T26LA en octobre 2023 s

Lbébatteintdeespaobtjieectlief s doi s'expligus prmaipaleenent pariwme au 2
décalage dans le temps de la mise en place du dispositif (difficulté au départ dans la
constitution des capacités médicales sur certains départements (obstacles conjoncturels,
administratifs et géographiques) qui ont retardé les inclusions sur les trois années de

| 6 exp®r i ehden abgdtifs toop ambitieux (cf. 5.4.6).

En 2021, le parcours TSLA a comptabilisé un total de 512 enfants inclus, répartis entre 26

enfants en niveau 1 et 486 enfants en niveau 2. Cependant, en 2022, une augmentation

significative du nombre d'inclusions a été enregistrée, avec l'arrivée de 2 137 nouveaux

enfants.Le nombre dbéenfants inclus en niveau 1 a ®t (
| 6 ann ®epasladtaR 26 a 548 enfants. Le nombre dbéenfanté&é i ncl us
multiplié par 3 entre 2021 et 2022, passant de 486 enfants a 1589 enfants.

Au cours des quatre premiers mois de I'année 2023, on observe 757 nouvelles prises en
charge, réparties entre 115 inclusions en niveau 1 et 642 inclusions en niveau 2. En
comparaison, les quatre premiers mois de I'année 2022 enregistraient 802 inclusions, dont
184 en niveau 1 et 618 en niveau 2. On constate une légére augmentation des inclusions en
niveau 2 au début de I'année 2023. La Iégére diminution des inclusions en niveau 1 ne peut
étre interprétée explicitement comme une réelle baisse, mais plutét comme la conséquence
du fait que la validation de l'inclusion en tant que premier recours n'intervient qu'apres la
réalisation d'un bilan ou le démarrage d'une rééducation. Etant donné que la consultation du
médecin de niveau 1 n'est pas facturée, un délai de 3 mois s'écoule entre la consultation
médicale et l'inclusion effective.

Les données rapportéespar | e porteur i ndi qbldadwlasions,aentl8|l 6 ann®
enniveaulet833en niveau 2. Pour | 6 ann®sinclufions?a,atteinte n o mbr
2 565, représentant une augmentation de 200% par rapport 7 | 6amMdh®e pr ®
en niveau 1 et 2025 en niveau 2.

Depuis janvier 2023 jusqud” 0 697 mduvekes i2clistofs, l e poc
enregistrant une augmentation de 78% par rapport 7 | a prétédentep ®r i od
(janvier-octobre 2022), avec 1 298 nouvelles inclusions en niveau 1 et 2299 en niveau 2 sans

gue | 6on sache si tous ces patients ®taient ®lig

A partir du mois de janvier 2023, la cible mensuelle d'inclusion de 250 enfants de niveau 2 a
été non seulement atteinte, mais également dépassée. De méme, la cible mensuelle
d'inclusion de 50 enfants de niveau 1 a été atteinte et dépassée depuis le mois de juillet 2022.

5.4.6 Les obstacles ayant ralenti le rythme initial des inclusions

La date des premieres inclusions dans le parcours TSLA a été fixée en janvier 2021. Selon les
d®partements | e pr oces s uslLesdaustementsumécéssaines at é@t ® pl u
apportés aux vagues de déploiement, reflétant les réalités du terrain. Les professionnels ont

évoqué plusieurs raisons pour expliquer ce retard et ainsi le décalage dans le temps de la

mise en place du dispositif dans certains départements.
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5.4.6.1 Obstacles conjoncturels

L6i mpact de |[factewr contextiel €éh@avantD: certains professionnels de santé
ont exprimé des difficultés a consacrer du temps a des initiatives telles que le parcours TSLA
en raison de la charge de travail liée a la gestion des urgences et des mesures liées a la
pandémie, notamment la mise en place de centres de vaccination. Ces professionnels ont
souligné les défis auxquels ils étaient confrontés dans un contexte de priorités urgentes,
rendant difficile la prise en compte immédiate de nouveaux projets, méme lorsqu'ils
reconnaissaient l'importance des troubles DYS.

5.4.6.2 Obstacles administratifs

Les retards concernant les conventions [facteur contextuel entravant]. Ces conventions étaient
obligatoires pour mettre en place ou développer le parcours TSLA dans un département
donné. Les lenteurs administratives ont entrainé des retards dans le déploiement du parcours

et, par conséquent, dans l'inclusion des patients. L6 ARS a d% intervenir p
pour faire accélérer des procédures de signatures internes [facteur contextuel entravant] qui
dur aient plusieurs mois alors m°me que | daccord

au projet bien au contraire.

Le passage de la durée d'expérimentation de 5 a 3 ans ainsi [facteur contextuel entravant] que
la structuration avec les directions des établissements et le recrutement du personnel, en
particulier des correspondants d'entrée de parcours, ont contribué aux retards.

Dans un des départements, I@quipe en charge du parcours TSLA était également responsable
du niveau 3 des troubles des apprentissages, pour les cas plus complexes. Cela a pu créer
un biais dans le recrutement, car ces départements devaient non seulement gérer les
nouveaux cas de niveau 2 (concernés par le parcours TSLA), mais aussi continuer a suivre
les cas de niveau 3, ce qui demande plus de temps et mobilise plus de ressources. Cela a
retardé le démarrage des inclusions des nouveaux patients en niveau 2 [facteur contextuel
entravant].

5.4.6.3 Obstacles géographiques

La densit® de professionnels de sant® susceptibl
méme sur tous les départements. Si certains étaient bien dotés et ont pu mettre en place des

®qui pes d®di ®es au parcours TSLA rapidement, d
mangue de médecins et de paramédicaux spécialisés dans les troubles des apprentissages,

ce qui a ralenti le processus d'inclusion. Les familles habitant dans les zones rurales ont relaté

avoir toujours des difficultés pour trouver un professionnel du réseau Occitadys a proximité

[contexte facteur entravant]. Cette situation a entrainé des difficultés d'acces aux soins pour

les familles, car cela les a obligés a parcourir de longues distances pour consulter un
professionnel du parcours. Ce qui a malheureusement conduit certaines familles a renoncer a

étre prises en charge, accentuant ainsi les inégalités d'acces aux services de santé.

5.4.6.4 Obstacles liés a des prévisions trop optimistes

Les objectifs initiaux du parcours TSLA se sont avérés trop ambitieux, les responsables ayant
surestim® | a capacit® des d®partements ° mettre
parcours. Les objectifs d'inclusion d'enfants en niveau 2 étaient trop élevés, sous-estimant les

ressources nécessaires en termes de professionnels de santé et de structures pour gérer un

grand nombre d'enfants avec des troubles des apprentissages.
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5.4.7 Confiqurations ICARE

SYNTHESE

12 INTERVENTIONS RELATIVES AL 6 A CN (IAD

A Dans | e cadre du parcours TSL Alys»simpld, ibestrpfisamchargeaull ve dou
niveau 1. [IA1]
A Si I 6enf ant trouble® plasncorepledes sun TSLA/TDAH alors il est orienté vers le niveau 2

du parcours. [IA2]

A Les enfants qui ne relevaient pas d'un parcours TSLA, maisd' un troubl e du spectre de |
ont été orientés dés l'entrée du parcours vers les plateformes de coordination et d'orientation ou vers les
structures spécialisées prenant en charge les TSA (Centre Ressources Autisme (CRA). [IA3]
A Ilnstallation de correspondant dglA4tr®e dans chalque d®p:
A Pour déposer une demande d'inclusion dans le parcours, il faut que les enfants aient réalisé des
bilans visuels, sensoriels et/ou auditifs afin d'obtenir une évaluation globale de leur état de santé. [IA5]
A Laprise en charge par des médecins de premier recours libéraux pour des troubles simples et pour
accélérer la prise en charge des troubles plus complexes. [IA6]
A Les enfants de niveau 1 sont & nouveau appelés a consulter le médecin de 1¢" recours pour la pose
du diagnostic et la prescription du projet de soins. [IA7]
A Création de centres de second recours libéraux ou salariés au sein de chaque département. [IA8]
A Importance de la consultation d 8 ®v al uat i on e tes tloables @glisées faraug enédecin
spécialisé. [IA9]
A Laréunion de synthése pluridisciplinaire (RCP). [IA10]
A Les médecins de niveau 2 o n't la possibilit® de prescrire gelon | e

psychomoteurs/ergothérapie, psychologique, des bilans complémentaires de mémoire, et de
neuropsychologie [IA11]
A Le médecin de niveau 1 ou 2 guide les familles vers les professionnels adaptés aux besoins

spécifiques [IA12]

11 INTERVENTIONS DE SOUTIEN (IS)
A L'action du correspondant d'entrée de parcours a simplifié la vie des parents en les guidant dans leurs

recherches de spécialistes [intervention de soutien. [IS1]

A Mise " disposition du dagigrarnsepappdia fotientatione[is2]r ® e d 6{u n

A Mise a disposition des familles d & amuaire des professionnels conventionnés. [IS3]

A Les professionnels avai eaormatibnéo ferhpligsage dusShSPICO. [IS44i vir e une

A Les médecins de ler recours ont suivi une formation de 10 heures inscrite au développement
professionnel continu (DPC). [IS5]

A Les familles bénéficientde 1 0 s ® a n ¢ e menkidt aux habitetés parentales « Barkley ». [IS6]

A Le m®decin de ni v e auestionmidea papeotaur : geestionnaire Gccitadys/AFPA pour

|l es troubles de | dapprenti ssage et Contdi®ts (ou [SNAP 1| V)

= s
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A Le professionnel de niveau 2 r®alise une batterfie de te
calcul/mathématiques (BMT-I). [IS8]
A Laprise en charge financiére intégrale a levé les barriéres qui avaient amené certains parents, quelles
gue soient leurs classes sociales, a renoncer aux soins. [IS9]
A Les familles ont bénéficié d'un soutien de la part d'une équipe administrative et médicale dédiée, qui
a travaillé a comprendre leurs besoins et leurs difficultés . [IS10]
A Le parcours TSLA a assuré une coordination des soins, évitant ainsi aux familles la recherche
individuelle de professionnels de santé pour leurs enfants. [IS11]
29 CONTEXTES ENTRAVANTS ET FAVORISANTS
A Laprésencedeneur op®di atres, de m®deci ns s étaitlnettermertsnoirsf doder go
fréquente, il y a une sous-représentation de ces spécialités médicales et paramédicales dans le suivi
des enfants antérieur au parcours. [CE1]
A Les recrutements du personnel, en particulier dles corre
retards. [CE2]
A Le nombre insuffisant de professionnels libéraux sur le territoire et de professionnels formés pour réaliser
des bilans et soins trés spécifiques. [CE3]
A Ladensité de professionnels de santé différente entre les départements. [CE4]
A Lesengagements antérieursvis-a-vi s doéun professionnel non convijenti onn¢
| 6origine des r @ €HSkences observ®es
A Ladistance entre les professionnels de santé et le domicile des patients, avec des temps de trajet parfois
excessivement longs, a été un indéniable obstacle ; la pénurie des professionnels dans certaines régions
également. [CE6]
A L adisponibilité des familles. [CE7]
A L6i mp a cctise €@VID. [EES]
A Les retards dans la signature des conventions. [CE9]
A Les objectifs de | 6ex p®r i mentati ons, ®f aide®ftautr dPp a@bev® ®f ® r ®OVi ¢
raccourcissement de la durée d'expérimentation de 5 a 3 ans. [CE10]
A Dans certains départements, les équipes en charge du parcours TSLA étaient également responsables
du niveau 3 des troubles des apprentissages. [CE11]
A Lamultiplication des offres, tant du coté médical que paramédical, a pu créer de la confusion [CE12].
A Siles forfaits sont a priori assez motivants pour ce qui est de la psychomotricité et des neuropsychologues,
celal 6 est moi ergothgrapeutes.l[GES3].
A Les orthophonistes ne sont pas financés par le forfait 51, mais relévent du Droit commun). Les
orthophonistes ont exprimé des réserves quant a leur participation au parcours TSLA, mettant en avant,
le manque de reconnaissance financiére pour le temps consacré au parcours. [CE14]
A Les praticiens en charge de la rééducation ont constaté que les délais de paiement résultant des
modalités de versement des forfaits par la CNAM étaient excessivement longs. [CE15]
A Léorigine m®di cal e damnforcéla aniianacrddsdamilles dass le parcours. [CF1]
A Les familles étaient libresdes ai sir directement L[E€F2kecr ®t ariat |[déoentr ®c
A Les familles étaient libres de choisir entre le diagnostic, le suivi ou la rééducation, sans qgqyoéun pro
global leur soit imposé comme condition unique. [CF3]
A Les familles étaient libres de choisir le lieu (médecine libérale, établissement hospitalier) et le praticien
g u 6 dédiraent au sein du parcours. [CF4]
A Lalevée des barriéres financiéres. [CF5]
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A Lo6®I argi ssement dul[CRBani er de soins
A Lacoordination des soins. [CF7]
A La qualité de I'écoute vis-a-vis des difficultés des familles [a contribué a favoriser la participation des

familles. [CF8]
A Les familles ont pu désormais proposer a leurs enfants une prise en charge globale et explorer toutes

les difficultés de leurs enfants pour apporter les solutions les plus judicieuses.[CF9]

A Les médecins ont réagi positivement lorsqu'ils ont été invités a participer ala construction du parcours.
[CF10]

A Les médecins ont réagi positivement lorsque leur autonomie a été reconnue. [CF11]

A Les médecins ont également apprécié le fait de sesent i r en ¢ apdaminant®en debgaig i r
concerne le choix des outils a utiliser. [CF12]

A Les associations de familles ont joué un réle essentiel. [CF13]

A La sensibilisation des pouvoirs publics a la question des troubles neurodéveloppementaux (TND)
comme priorité de santé publique a joué un role clé. [CF14]

A Les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) concernant la graduation des soins ont

contribué a une meilleure compréhension de I'environnement par les professionnels. [CF15]

4 ACTEURS MAJEURS : LES FAMILLES (Al), LES MEDECINS LIBERAUX (A2) LES AUTRES
PROFESSIONNELS LIBERAUX (A3) ET LES POUVOIRS PUBLICS (A4)

12 réactions des acteurs/ mécanismes réactionnels

A Les familles n'ont pas manifesté de réticences a contacter le parcours. La principale préoccupation des

familles était le bien-étre de leurs enfants. [R1]

A Du fait de cette attitude proactive, elles sont devenues des actrices a part entiére du dispositif. [R2]

A Les familles se sont senties rassurées et sécurisées face a la simplification et a la fluidité du dispositif,
ce qui Il es a encour®®es ~ sby inscrire

A Les familles n'ont plus été contraintes de faire I'impasse sur certaines prises en charge et/ou de

privilégier un suivi plutét qu'un autre. Elles ont pu désormais proposer a leurs enfants une prise en charge
globale. [R4]

A Sur le plan psychologique, la pose d'un diagnostic peut apporter un soulagement et rompre le sentiment
d'isolement. La pose d'un diagnostic va au-dela d'une simple étape médicale, il ouvre la voie a la
compréhension et a un soutien adapté. [R5]

A Les familles se sont senties entourées et prises en charge de maniére holistique. [R6]

A Les professionnels libéraux ont conservé une autonomie similaire a celle qu'ils avaient dans leur activité
habituelle. [R10]

A Ons'engage vers ce dispositif parce qu'on y croit. [R11]

A Les professionnels ont la volonté de se coordonner, car ils ont été conscients des bénéfices que les
enfants en retirent. [R12]

A Les médecins scolaires ont également enrichi leurs compétences grace a la formation, notamment en
acquérant de nouveaux outils de dépistage qui ont suscité un vif intérét de leur part [Facteur

comportemental/mécanismes. [R13]

4 EFFETS (OUTCOMES) OBSERVES

A R®duction des in®galit®s sociales, terfl]torial els et
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A Raccourcissement des délais de dépistage et de soins des enfants de 6 a 15 ans présentant un TSLA
[E2]

A Renforcement de la coordination et des compétences professionnelles [E3]

A Allégement significatif du fardeau de la maladie pour les familles [E4]

Apr s avoir structur® | 6analyse de contenu des|entret
| 6acronyme | CARE, nous | es avons mis en relatiaons | es
pour construire progressivement vessymth&i®ntiseuslkhfolmep ot h s e
déune fonctionllesginpueal EX®s| de foncti onn,esoivames (de | 6e

la numérotation des codes ICARE utilisée.

Hypothéese N°1

SOUS RESERVE que les barriéres financiéres disparaissent (CF6), que le panier de soins soit élargi
(CF7),gue |l a coordinati oNC&#83%,sques| adgm@li o®P®edod®coute d
(CF9)
ALORS 1l es familles (A1) a ¢ ¢ eomanisation mui lesdférait ddn@iciex de cés [t out e
avantages (E1)

PARCE QUE leur seule préoccupation est le bien-étre de leurs enfants (R1).

Hypothese N°2
SOUS RESERVE que les familles( A1) soient | ibres de saisir di|jrectem

de choisir entre le diagnostic, le suivi et la rééducation (CF3), de choisir le lieu de leurs soins (médecine
ambulatoire ou structures médico-sociales) et leur médecin (CF4)

ALORSl es familles (Al) accepteront dbéadh®rer ° | a seul
avantages (E2)
PARCEQUEce sont sous ces seules conditions quobel|l es se

entiére du dispositif (R2).
Hypotheése N°3

SOUS RESERVE que les médecins (A2) soient invités a la construction du dispositif (CF10), que leur
indépendance soit reconnue (CF11), quodil s aient | e | i HGFE2), c qaidbx l|de ss 00 Lef
sensibilisés par les pouvoirs publics a la question des troubles du neurodéveloppement (CF13), que les
recommandations de la HAS leur aient facilité la compréhension du dispositif de graduation des soins

(CF14)

ALORS ils accepteront de participer au parcours

PARCE ilQUbéaur ont une autonomie similaire ° cellle qudil
(R10).

Hypothése N°4

SOUS RESERVE que les paiements dérogatoires et les financements au parcours (1S9) permettent
d 6 a ¢ csAr eeste a charge aux soins TLSA

ALORS| es i n®gal i x®si D aecrct rse alue s  f(Alngedont @duitesl(&® nf ajnt s dy ¢
PARCE QUE | e ¢ p o u v o(R2) ded dsaggrs (AE) pour tirer parti des opportunités offertes par
bexp®ri miseeat pbace sbében trouvera renforc®.

5.5 Prescription et réalisation de bilans pluridisciplinaires

Les médecins de niveau 1 et de niveau 2 ont prescrit des bilans a la suite de la premiére
consultation médicale pour construire leur évaluation. | | sbagissait de b
psychomotricité/ergothérapie, en orthophonie et en orthoptie. Les enfants suivis en niveau 2
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ont ®gal ement pu se voir prescrire des bi
complémentaires de neuropsychologie et de mémoire.

5.5.1 Bilans prescrits au décours des consultations

x Niveau 1

Parmiles 689 enfants®| i gi bl es “suivis @mhiveall 1) @21 d'entre eux se sont vus
prescrire un bilan. Le nombre moyen de bilans prescrits par enfant inclus en niveau 1 est de 2
(moyenne=1,6). 603 enfants ont recu une prescription de bilans en psychomotricité ou
ergothérapie hors bilans orthophoniques et orthoptiques. Les enfants pour lesquels aucune
prescription ndéa ®t ® faite ont pu effectuer ces

Les données du S| comptabilisent :

- 475 prescriptions de bilans en psychomaotricité;
- 137 prescriptions de bilans en ergothérapie ;

- 243 prescriptions de bilans en orthophonie ;

- 135 prescriptions de bilans en orthoptie.

Sur la totalité des enfants inclus en niveau 1 soit 689 enfants pour la période analysée, 88%
des enfants inclus ont recu une prescription de bilans en ergothérapie/psychomotricité
(603/689), 35% des enfants inclus ont recu une prescription de bilans en orthophonie, et 20%
des enfants inclus ont recu une prescription de bilans en orthoptie.

x  Niveau 2

€ la suite de |l a consultation do®valuation & di e
prescrire un bilan. Les autres ont pu réaliser ces évaluations soit avant leur inclusion dans le
parcours, soit pendant leur premiére inclusion en niveau 1. Le nombre de bilans prescrits par
enfant de niveau 2 est en moyenne de 2,41. Les enfants pour lesquels aucune prescription
néa ®t ® f aidffectueo ces évauations avant leur inclusion dans le parcours, soit
effectuer ces bilans lors de leur premiére prise en charge en niveau 1. Certains médecins ont
®gal ement pu poser | eur diagnostic sans avoir be

Les données du S| comptabilisent :

- 1 258 prescriptions de bilan en psychomotricité ;
- 535 prescriptions de bilans en ergothérapie ;

- 1554 prescriptions de bilans en psychologie ;

- 849 prescriptions de bilans en neuropsychologie ;
- 88 prescriptions de bilans de mémoire ;

- 898 prescriptions de bilans en orthophonie ;

- 283 prescriptions de bilan sen orthoptie.

8% des enfants de niveau 2 se sont vus prescrire a la fois un bilan en psychomotricité et en
ergothérapie. 61% des enfants ont été dirigés a la fois vers des bilans en psychomotricité et
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en psychologie. A la fois des bilans psychomoteurs et neuropsychologiques ont été
recommandés pour 40% des enfants.

Sur la totalité des enfants éligibles et évaluables inclus en niveau 2 soit 2 717 enfants pour la
période analysée, 66% des enfants inclus ont recu une prescription de bilans en
ergothérapie/psychomotricité, 58% des enfants inclus ont recu une prescription de bilans en
psychologie, 43% ont recu une prescription en orthophonie et/ou orthoptie, et 34% ont regu
une prescription pour un bilan complémentaire de neuropsychologie ou de mémoire.

5.5.2 Proportion des prescriptions exécutées

x Niveau 1

531 enfants ont pu réaliser les bilans en ergothérapie ou psychomotricité qui leur ont été

prescrits dont 391 en psychomotricité et 129 en ergothérapie (VM=11). Le taux de réalisation

par rapport aux prescriptions est de 88% (531/603).Le reste | 6ayant r ®ali s®
'ayant pas encore réalisé. Notons néanmoins que pour 14 enfants, les bilans ont été

enregistrés comme réalisés dans le SI SPICO, alors méme qu'ils n'avaient pas été préconisés
prescrits (il peut sodéagir dbéune erreur de saisie

Sur la totalité des enfants éligibles et évaluables inclus en niveau 1 soit 689 enfants pour la
période analysée, 77% des enfants inclus ont réalisé un bilan en psychomotricité/ergothérapie.
Les autres ayant pu effectuer ces évaluations avant leur inclusion dans le parcours.

x  Niveau 2

1 925 enfants de niveau 2 ont pu réaliser au moins un des bilans qui leur ont été prescrits. Le
reste les ayantréalisés”™ | 6 ext ®r i eur ou ne sl es dwpaeptldpasakn
majorité des bilans réalisés ont été des bilans psychologiques et des bilans psychomoteurs.

Les données du S| comptabilisent :

- 1 272 bilans en psychologie réalisés, soit 82% des prescriptions dans cette catégorie
débexamen (131272/1554)

- 1 379 bilans en psychomotricité/ergothérapie réalisés soit 77% des prescriptions dans
cette cat®gorie ddexamen(1379/1793)

- 585 bilans complémentaires de neuropsychologie réalisés, soit 69% des prescriptions
dans cette cat®goripg dbobexamens (585/849)

- 88 bilans complémentaires de mémoire réalisés soit 100% des prescriptions dans cette
cat ®gorie ddébexamens (88/ 88)

- 303 bilans en orthophonie réalisés, soit 34% des prescriptions dans cette catégorie
déexamens ;(303/898)

- 26 bilans en orthoptie réalisés soit9 % des prescriptions dans cette

5.5.3 Enveloppe budgétaire prévue et bilans réalisés par rapport a la file active

Les estimations de file active du cahier des charges prévoyaient que 100% des enfants inclus
pouvaient bénéficier de bilans en psychomotricité/ergothérapie, et de bilans psychologiques
(les bilans psychologiques ont été prévus uniquement pour les enfants inclus en niveau 2)
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tandis que 50% des enfants inclus en niveau 2 pouvaient avoir des bilans complémentaires
de neuropsychologie et de mémoire.

Le nombre de patients inclus a été inférieur aux prévisions de recrutement du cahier des
chargessurlest r oi s ann®es d &a ropsBquéennieenombeetde bilams réalisés
a été moindre sur la période analysée.

Les réalisations par rapport aux prévisions de files actives du cahier des charges sont a

anal yser avec pr®caution dans |l a mesure 0% |l a p®
de | 60exp®ri mentation (|l 6extracti on®nie2823 poornn ®es |
une expérimentation se terminant au 31 décembre 2023) ainsi, une partie des données
recueillies n6éa donc pas ®t® prise en compte, ce
ont ®t® r®alis®s °~ | 0ext®nbauvunj ehdorpaparcroaoors B®E
moment de | 6anal yse.

Lorsque le raisonnement est conduit par protocole en termes de patients éligibles et
évaluables, autrement dit par rapport aux files actives, les résultats sont tout autres :

- 1 272 bilans en psychologie réalisés, soit 82% des prescriptions dans cette catégorie
débexamen (1272/1554) ;

- 1 379 bilans en psychomotricité/ergothérapie réalisés soit 77% des prescriptions dans
cette cat ®g e (137¢/1798Pp e x a me n

- 585 bilans complémentaires de neuropsychologie réalisés, soit 69% des prescriptions
dans cette cat®goripgp dbdbexamens (585/849)

- 88 hilans complémentaires de mémoire réalisés soit 100% des prescriptions dans cette
cat ®gorie doéexamens (88/88)

- 303 bilans en orthophonie réalisés, soit 34% des prescriptions dans cette catégorie
déoexamens (303/898) ;

- 26 bilans en orthoptie réalisés soit9 % des prescriptions dans cette

5.5.4 Les apports de la pluriprofessionnalité

Pour certains professionnels, le parcours TSLA a amené un nouveau type de prise en charge

gui nodexi st ai.lapprmisalafoisdg fai@ e dépistage-diagnostic, le traitement

et le suivi. Auparavant sur la région, les diagnostics n 6 ® t gas systématiquement posés

apres que les bilans aient été réalisés. Les enfants revenaient un an plus tard pour refaire ces

mémes bilans. Les bilans étaientt r ansmi s au m®decin r ®f ®r ent san
échange-discussion. Ici, les enfants ont rencontré les professionnels compétents pour poser

le diagnostic et faire la rééducation et non pas une ribambelle de professionnels différents dont

l e recours n6®tait pas justifi® ; cela a garant.i
et a encadré les familles dans un cadre commun et bien délimité.

Ainsi, | 6intervention de di ff®rents professionne
croiser les regards et d'élargir les recherches sur les causes du trouble. « Il y a un regard qui
est intéressant, ce regard croisé : des pédiatres qui vont davantage chercher une

causeor gani que. Parce que | 6on sait que quelquefoi
di agnostics qui passaient - | Aeos A ladoessle cdté agnost
pédiatrique, neuropédiatrique et le cb6té psychiatriqu e , cbest tr s compl ®ment

intéressant de méler les deux regards. » Entretien n°2 Médecin coordonnateur Occitadys
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« L'importance de la coordination quand il y a une situation un petit peu complexe avec
linbervention de divers professionnels, et le repérage d'un parcours clair, clairement identifié
cela change la donne. » Entretien n°1 Orthophoniste

Les professionnels libéraux habitués a travailler seuls dans leur cabinet ont profité ici de cette

coll aboration pour ° | a fois am®liorer | e diagno
/ pratiques. « Les gens qui s'intéressent déja a TSLA vont venir dans le parcours, car les

libéraux se trouvent seuls, et ils sont contents de voir un médecin qui coordonne tout cela ».

Entretien n°7 correspondant entré de parcours

Les professionnels travaillant sur le méme lieu ou non ont la volonté de se coordonner, car ils
ont été conscients des bénéfices que les enfants en retirent. Il en résulte :

- un gain de temps dans les actions ;
-un soul agement des familles gr©ce au sentiment

- un diagnostic de meilleure qualité et plus cohérent, car toutes les informations nécessaires
au diagnostic ont été réunies.

Ainsi, | es ®changes avec |l es autres lgquatitddes si onne
pratiques par rapport & une activité plus isolée. Les professionnels ont approfondi davantage
les choses et ont su mieux se remettre en question « Et surtout, | 6 ®c hange avec | es
collegues renforce nos démarches, parce que recevoir juste des bilans tout seul dans son
cabinet ce nbébest pas parei.l gud®changer avec | e:c

Médecin second recours

Le travail en équipe pluridisciplinaire et la bonne coordination entre tous les professionnels
i ntervenant pour ohteté bi ¢ M odedHagrédussee déi pancburs TSLA.
L6 ef f i c a coordir@tion seeétélfaailitée a la fois par I'utilisation de l'outil médical partagé
(SPICO), qui recueille toutes les informations nécessaires a I'élaboration d'un diagnostic de
meilleure qualité, en veillant a ce que rien ne soit omis par le médecin ; et par le fait que la
parole de tous les professionnels compte au méme titre.

5.5.5 Larémunération du temps de coordination (RCP)

Les réunions de concertation pluriprofessionnelles (RCP) réalisées en niveau 2, a la suite des
bilans, ont favoris® |l es ®changes entre |l es prof
a un diagnostic plus précis défini collégialement et de répondre rapidement aux besoins des

enfants, sur ce « qu'il faut rééduquer en premier ».

Sur | es 2717 enf ant s i ncl us en ni sw Auwéridde 2101
déanalyse, soit 77% des enfants inclus en niveau
Les RCP ont ®t ® couvertes par l e forfait de c o

(incluant la RCP, le support administratif, et le correspondant d'entrée de parcours). Dans le
parcours TSLA, ce temps de coordination et de concertation entre les professionnels a été
int®gr ® directement dans |l a r®mun®r ation des pro
m®decin sp®cialis® et 150 pour un param®dical / ps
ont déclaré que la rémunération du temps de coordination ne les a pas incités a participer
davantage aux RCP. La rémunération des professionnels paramédicaux et psychologues aux
RCP semble, selon les dires des professionnels, insuffisamment attractive et ne les a pas
incités pas a y participer davantage. Ce constat est particulierement notable pour les
orthophonistes. Ces professionnels, financés par le Droit commun, n'ont pas été motivés
financierement a intégrer le parcours TSLA ou a prendre part a ces réunions en raison de
l'investissement requis. Ainsi, des professionnels interviewés ont proposé de revaloriser leur
rémunération aux RCP afin g u 6 i | sdawrdgagesimpliqués. Les données du SI n'ont pas
reflété totalement ce qui a été relaté par les professionnels du parcours. En effet, lorsque
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l'orthophoniste a été impliqué dans le bilan, il a été présent a la RCP 95% du temps. Il convient
toutefois de noter que cette proportion a été calculée sur 491 RCP (VM=1 610) (Tableau 2).

Le médecin spécialisé a été systématiquement présent lors des RCP. Entre 2 et 3 participants
étaient en moyenne présents par RCP, en plus du médecin spécialisé (Moyenne = 2,51 ;
N=2 060, VM=41).

Pour les 220 parcours auxquels un ergothérapeute était associ€, 200 RCP se sont tenues en
présence de ce dernier

Professionnels de santé Nor.n!)re ?Ie Ta’ux e Ll bile
participation présence RCP manquantes
Médecin spécialisé 2101 100% 2101 0
Ergothérapeute 200 91% 220 1881
Psychomotricien 1078 96% 1118 983
Psychologue 1116 98% 1135 966
Orthophoniste 478 97% 491 1610
Orthoptiste 14 93% 15 2086
Autres 250 94% 266 1835

Tableau 2 : Professionnels participants aux RCP

Les données sont a analyser avec prudence, car le nombre de valeurs manquantes liées a la
participation des professionnels est assez élevé. Les lacunes dans le systeme d'information
SPICO, en tant qu'outil de coordination médicale, suggérent que ces valeurs manquantes
peuvent étre le reflet de la non-participation de ces professionnels a ces réunions.

5.5.6 Les défis de la communication interprofessionnelle

La communication entre les médecins et les paramédicaux n O parfois pas été suffisamment

flude. lyaeut rop peu dobé®change s«eSllesnréunions émiant purn®d i c a |
réguliéres et plus souvent mises en place, on y gagnerait en termes de cohérence dans le
parcours de soins de | 6enfant. & Entretien nAl1l4 P

Certains parents ont souhaité également plus de réunions interprofessionnelles. "Mais oui je
pense quobdune Vi si ovousannyels, ceta palrad étre mssutantz' Entretien
n°11 Famille.

Au cours des entretiens, certains psychomotriciens ont mis en avant que, dans certains cas
de prise en charge du trouble, seules des séances de psychomotricité ont été prescrites,
parfois accompagnées d'un bilan psychologique, sans autre forme d'accompagnement.
D'autres professionnels comme les orthophonistes sont trées peu intervenus, et les
psychomotriciens se sont souvent retrouvés seuls avec le médecin. Ainsi, cela n'a pas permis
de considérer les troubles de I'enfant dans leur intégralité et d'apprécier la plus-value du
parcours par rapport a "l'extérieur" sur ce sujet. La situation de congestion au niveau des
orthophonistes au niveau national n'a pas facilité la coordination du parcours avec eux. Les
orthophonistes, étant tellement débordés, n'ont plus eu le temps de penser a la coordination
et a la communication avec les autres professionnels de santé.

5.6 Les actions rééducatives prescrites et enclenchées

5.6.1 Séances de rééducation prescrites et enclenchées au niveau 1
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Au cours de la période analysée, 512 enfants de niveau 1 se sont vus prescrire au moins un
parcours rééducatif en ergothérapie, psychomotricité, orthophonie ou orthoptie. Cela
représente 74% des enfants inclus en niveau 1 (N=689). Le nombre moyen de rééducations
prescrites par enfant de niveau 1 est de 1,29 (N=512).

Les donn®es du SI enregistrent sur | a p®riode dbé
- 396 prescriptions de séances rééducatives en psychomotricité, soit 57% des enfants
éligibles et évaluables inclus au niveau 1 (396/689) ;
- 111 prescriptions de séances rééducatives en ergothérapie, soit 16% des enfants éligibles
et évaluables inclus au niveau 1 (111/689) ;
- 93 prescriptions de séances rééducatives en orthophonie, soit 13% des enfants éligibles
et évaluables inclus au niveau 1 (93/689) ;
- 38 prescriptions de séances rééducatives en orthoptie, soit 6% des enfants éligibles et

évaluables inclus en niveau 1.

Pres de 203 enfants de niveau 1 ont été orientés vers le niveau 2 a la suite de leur consultation
médicale de diagnostic, soit 29% des enfants inclus en niveau 1 (N=689) et 38% des enfants
aprés consultation de diagnostic (N=542, VM=6).

Parmi les 144 enfants de niveau 1 diagnostigués TDAH, 10 d'entre eux ont recu des
prescriptions médicamenteuses pour le traitement de ces troubles.

Lorsque | don raisonne non plus en termes de r ®¢
rééducations effectuées, du 1°¢ janvier 2021 au 30 avril 2023, 471 enfants de niveau 1 ont

d®but ® des s®ances de psychomotricit® ou dbéergot
observations du parcours rééducatif de niveau 1) dont 379 en psychomotricité et 92 en

ergothérapie. Cela représente 93% des enfants ayant recu une prescription en
psychomotricité/ergothérapie (471/507). L6 ensembl e des s ®andéaéaliséle r ®®d
par 166 psychomotriciens et 44 ergothérapeutes, soit une moyenne de 2 enfants par

rééducateur.

Sur les 471 enfants ayant débuté un parcours rééducatif en psychomotricité/ ergothérapie, 64
ont effectué leurs 30 séances. La durée moyenne de réalisation des 30 séances a été de 43
semaines, soit prés de 11 mois. (N=62, VM=2; Médiane=41). La durée minimale a été de 31
semaines, soit prés de 8 mois. La durée maximale pour un enfant a été de 2 ans.

5.6.2 Séances de rééducation prescrites et enclenchées au niveau 2

Au cours de la période analysée, prés de 1 968 enfants inclus en niveau 2 se sont vus prescrire
au moins un parcours de rééducation en ergothérapie, psychomotricité, orthophonie, orthoptie,
psychol ogi einemantuauxchébdetés paeentales, soit 72% des enfants inclus en
niveau 2 (N.=2 717). Le nombre moyen de parcours rééducatif prescrit par enfant de niveau
2 est de 2,40. La majorité des rééducations prescrites en niveau 2 a été dans le domaine la
psychomotricité et de la psychologie.

Les donn®es du SI enregistrent sur | a p®riode db©o
- 1274 prescriptions de séances rééducatives en psychomotricité, soit 47% des enfants

éligibles et évaluables inclus au niveau 2 (1274/2717) ;
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- 449 prescriptions de séances rééducatives en ergothérapie, soit 17% des enfants éligibles

et évaluables inclus au niveau 2 (449/2717) ;

- 1275 prescriptions de suivi psychologique, soit 47% des enfants éligibles et évaluables
inclus au niveau 2 (1275/2717) ;

- 792 prescriptions de séances rééducatives en orthophonie, soit 29% des enfants éligibles
et évaluables inclus au niveau 2 (792/2717) ;

- 169 prescriptions de séances rééducatives en orthoptie, soit 6% des enfants éligibles et
évaluables inclus au niveau 2 (169/2717) ;

- 943 prescripti on dnerdeat asx Rabiletéseparenthlésg@raupedBarkley) ,

soit 34% des enfants éligibles et évaluables inclus au niveau 2 (943/2717) .

56% des familles des enfants de niveau 2 (N=1683, VM= 285) se sont vus recommander des
séances aux habiletés parentales « Barkley ». 96% des familles pour lesquels des groupes
Barkley ont été recommandés, ont un enfant atteint de TDAH et 66% des familles touchées
par le TDAH de leur enfant se sont vu prescrire les groupes Barkley.

45% des enfants diagnostiqués TDAH par le médecin de niveau 2, soit 216 enfants sur 1 216
diagnostiqués, ont recu une prescription médicamenteuse contre le TDAH et 1% ont regu une
prescription pour un autre traitement.

Au cours de la période analysée, 1 335 enfants de niveau 2 ontd ® b ut ® au moins | 61
rééducations qui leur ont été prescrites. Les autres enfants pour lesquels des rééducations

étaient prescrites n'ont potentiellement pas encore commencé ces rééducations pendant la

période analysée.

Les données du Sl enregistrent :

- 1 146 enfants qui ont entamé un suivi rééducatif en psychomotricité/ergothérapie, soit 67%
(1146/1723) des prescriptions pour ce type de projet de soins ;

- 460 enfants ont débuté un suivi psychologique, soit 36% (46/1275) des prescriptions de
suivi psychologique ;

- 265 familles ont d®b dnen@ntbux hapiletésparentalesesoitd?®e nt r a
(265/943) des prescriptions de ce programme.

Les estimations du cahier des charges prévoyaient que 33% des enfants inclus en niveau 2
pouvaient b®&n®f i ci er de s®ances de psychomot i
psychologique et 15% de s inénemhauk habilstés gagentale®ances doe

Les réalisations par rapport aux estimations du cahier des charges sont a nouveau a analyser

avec pr®caution dans |l a mesure 0% | a p®riode d¢
| 6exp®ri mentation (|l 6extraction des donn®es par
expérimentation se terminant au 31 décembre 2023) ainsi, une partie des données recueillies

néa donc pas ®t ® prise en compte, ce qui a ®t ® @
pas encore ®t® r ®ali s®es au moment de | 6anal yse.
De m° me que, |l es volumes dobéinclusions ®tant i nf ®
cahi er des charges sur l es trois ann®es dbéexp®r

projets de soins débuté a été également moindre sur la période analysée.
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Sur 1200 projets de soins en psychomotricité/ergothérapie en niveau 1 estimés sur les trois
ann®es de | 6ex4/®ont étée entlemdchésame pr ®s ent ant 39% de |
budgétaire et 68% de la file active évaluable en niveau 1 (471/689).

Sur 2944 projets de soins en psychomotricité/ergothérapie en niveau 2 estimés sur les trois
ann®es de | 6exp®ri mentati on, 1146 ont ®t ® d®b
budgétaire et 42% de la file active évaluable en niveau 2 (1146/2717).

Sur les 1 473 projets de soins en suivi de psychologie estimés sur trois ans, 460 ont été
d®but ®s. Cela repr®sente 31% de | denveloppe budg
niveau 2 (460/2717).

Sur |l es 1 349 pinenentaunmkistés gadeatalds esimés sur trois ans, 265
ont ®t® r®alis®s soit 20% de | 6envel oppe budg®t a
2 (265/2717).

Projets de soins enclenchés 2021 2022 Mai2023 TOTAL
E'nfants :?yan.t débuté un parcours .reeducatlf de 30 séances 3 274 194 471
d'ergothérapie/psychomotricité — Niveau 1

E'nfants .'?yan_t débuté un par_cpurs_reeducatlf de 35 séances 95 677 374 1146
d'ergothérapie/psychomotricité — Niveau 2

Enfants ayant débuté un suivi psychologique — Niveau 2 20 235 205 460
Familles ayant débuté les groupes Barkley 12 149 104 265

Tableau 3 : Projets de soins enclenchés en niveau 1 et niveau 2

5.7 Enveloppe budgétaire prévue et proportion des s€ances executées par rapport a
la file active

5.7.1 Parcours rééducatif en psychomotricité/ergothérapie :

1 146 enfants de niveau 2 ont entamé un suivi rééducatif en psychomotricité/ ergothérapie
dont 860 en psychomotricité et 263 en ergothérapie (VM=23).

Les séances de rééducation ont été réalisées par 307 psychomotriciens et 114
ergothérapeutes, soit une moyenne de 4 enfants par psychomotricien et 2 enfants par
ergothérapeute.

Sur les 1146 enfants ayant débuté un parcours rééducatif en psychomotricité/ ergothérapie,

105 ont effectué leurs 35 séances. 14 enfants ont vu leur rééducation prendre fin avant que

celle-c i ait atteint son terme de 35 s®ances, l e pr
était arrivé a terme de son projet de soins. 12 enfants ont interrompu leur rééducation
prématurément pour diverses raisons ; changement de praticien, obtention d'une aide
financi re de BdympeatAlolho dat il GFAEEH) quitles &eomtrdintscaa p

mettre fin & leur parcours (car le cumul de 'AEEH et des forfaits 51 n'est pas autorisé), ou

encore en raison de pertes de contact ou dbébune a
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Léex®cution des 35 s®ances psychomotricit®/ ergo
semaines soit prés de 14 mois. (N=104, VM=5; Médiane=54). La durée minimale a été de 38
semaines,soit pr s de 10 moi s. La dur ®e maxi mal e polL
ans.

Le degré d'atteinte moyen des objectifs fixés par le professionnel pour le parcours rééducatif
en psychomotricité/ergothérapie était de 7 sur 10 pour 51 enfants ayant terminé leurs 35
séances (VM=68).

5.7.2 Suivi psychologique :

Sur les 460 enfants ayant débuté un suivi psychologique, 143 ont fait leurs 10 séances. 13

enfants ont terminé leurs séances sans arriver au bout des 10 séances. 3 enfants pour

lesquels le professionnel effecteur avait estméque | 6enf ant ®tait arrive®
de soins, 10 enfantspour dbéautres raisons.

Le d®I ai exécotipnedes 1@ seances prescrites a été de 25 semaines, soit prés de 5
mois. (N=142, VM=1; Médiane=22). La durée minimale a été de 9 semaines, soit pres de 2
mois. Le maximum pour un enfant a été de 3 ans.

Le degré moyen d'atteinte des objectifs fixés par le professionnel pour le suivi psychologique
sur un effectif de 59 enfants (VM=87) ®tait de 6

5.7.3 Groupe Barkley

265 familles ont entamé des séances aux habiletés parentales. 126 sont arrivés au terme de
leurs 10séances, °~ date doé®valuati on.

Le d®I ai moyen dbébex®cution des 10 s®ances presc
mois. (N=105, VM=21; Médiane=20). La durée minimale a été de 7 semaines, soit prés de 2
mois. La durée maximale a été de 1 an et demi.

43% des professionnels de santé responsables des séances de groupe Barkley étaient des
psychologues, 32% étaient des psychomotriciens et 25% étaient des médecins (N=262,
VM=3). Les co-animateurs étaient majoritairement des psychomotriciens (58%), suivis des
psychologues (27%), et des médecins (15%).

Les groupes d'apprentissages Barkley étaient considérés comme trés utiles par les parents,
leur permettant de mieux comprendre et de gérer les défis liés aux troubles de leurs enfants.

Certains ont regretté de ne pas avoir participé a ces groupes plus tot. « Cela nous a aidés
dans la facon de gérer notre enfant et surtout de rencontrer des parents dans la méme situation
gue nous, ce qui dédramatise un petit peu les choses avec des personnes qui vivent la méme
chose que nous. » (Entretien n°14 Famille)

Le score moyen d'atteinte des objectifs que sO0f¢
parents de 36 enfants (N=126, VM=90) était de 8 sur 10.

5.8 Rapidité des prises en charge aux différentes étapes du parcours de soins

5.8.1 De la consultation médicale a la réalisation des bilans
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Le délai moyen entre la consultation médicale de dépistage de niveau 1 et la réalisation des
bilans en psychomotricité/ergothérapie a été de 71 jours, soit un peu plus de 2 mois (N=412,
VM=119). Le délai médian a été de 48 jours, soit 1 mois et demi.

Le délai médian entre la consultation médicale de dépistage de niveau 1 et la réalisation des
bilans en psychomotricité/ergothérapie a été inférieur a la cible fixée a un maximum de 120
jours

Le délai moyen et le délai médian sont assez différents. La distribution est positivement
asym®trique. En déautres termes, des valeurs ¢ a
En excluant les valeurs aberrantes correspondant a des délais supérieurs a 180 jours, 50%

des temps dbéattente ont ®t® concentr®s entre 23
25% entre 86 et 180 jours.

Le d®I ai m®di an a ®t ® al ors pl ussuivantabl e pour mes
Le d®l ai m®di an entre |l a premi re condeaniVeauat i on r
2 (CM E&D) et le premier bilan réalisé a été de 53 jours, soit un peu moins 2 mois (N=1925),

tandis que | e d®l ai m®dian entre |l a consultation

a été de 77 jours. Ces temps ont été inférieurs a la cible de 120 jours.
Les délais médians ont ainsi varié en fonction du bilan réalisé. Les délais médians maximaux

ont ®t ® pour | a r®alisation de bilan doéorthophon
5 - .
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Figure 12 : Délais médians entre la premiére consultation médicale spécialisée niveau
2 et laréalisation des différents bilans

582 De | a r®alisation des bilans ~ | 6encl enc

Le délai médian entre la réalisation du bilan en psychomotricité/ergothérapie et la consultation
médicale de diagnostic de niveau 1 a été de 49 jours, soit un peu moins de 2 mois (N=288,

VM=260).
Le temps moyen dbéattente a ®t ® atherran@s»jonttiré la, I~ e
moyenne vers | a droite (temps sup®rieur ° 225 j

entre 20 et 102 jours.
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Le délai médian entre le dernier bilan réalisé et la réunion de concertation pluriprofessionnelle
(RCP) en niveau 2 a été de 28 jours soit moins de 1mois (N=1419, VM=682). Le délai moyen

doéoatt ent #4joars. Ratn®yerhe a été tirée vers la droite en raison de délais anormaux
sup®rieurs © 114 jours). La majorit® des temps d

Le délai médian entre la consultation médicale de diagnostic de niveau 1 et le début du projet

de soins rééducatif (premiére séance de rééducation) a été de 30 jours, soit 1 mois (N=410,

VM=61). Le temps moyen dbébattente a ®t ® de 48 jour s
droite en raison de d®l ais anormaux sup®rieurs
ont été entre 11 et 65 jours.

Le délai médian entre la réunion de concertation pluriprofessionnelle de niveau 2 et le début

du projet de soins rééducatif (premiére séance de rééducation) a été de 46 jours soit 1 mois

et demi (N=1335, VM=172). Le d®I ai moy en &0 jaurst La moyenneaa ét®t ® d e
tirée vers la droite en raison de délais anormaux supérieurs a 176 jours. La majorité des temps
doattente a ®t ® entre 13 et 78 jours.

Consultation Consultation

médicale de Bilans réalisés médicale de Projet de soins
dépistage (Niveau 1) diagnostic (Niveau 1)
(Niveau 1) (Niveau 1)

Consultation Réunion de

médicale de Bilans réalisés concertation Projet de soins

d'évaluation (Niveau 2) pluridisciplinaire (Niveau 2)
(Niveau 2) (Niveau 2)

Figure 13 : Délais médians entre chacune des étapes du parcours

Notons que le temps médian global entre la premiére consultation et le début du projet de
soinsnbest pa& sotnga des délais médians entre les différentes interventions du
parcours. En réalité, les parcours sontadapt abl es aux besoins et 7 | ¢
Toutes les interventions proposées par le parcours de soins ne sont pas déclenchées
systématiquement, une certaine souplesse est accordée aux professionnels du parcours. Par
exemple, certains enfants n'‘ont pas besoin de réaliser un bilan, car il a déja été effectué a
I'extérieur, et dans certains cas, le médecin peut déclencher le projet de soins des la premiére
consultation en fonction de l'urgence, éliminant ainsi la nécessité d'une deuxiéme consultation.

En considérant la diversité des parcours,le par cours de soins doéun enf a
la consultation médicale de dépistage a la premiere séance de rééducation a été de 66 jours
soit 2 mois (temps médian entre la premiére consultation et le projet de soins).

Le parcours de soins doun enfant de niveau 2 de,|]
| 6encl enchement détédedld joerd soitdminssde 4 mos (temps médian
entre la premiére consultation et le projet de soins).

Les objectifs initiaux du porteur, fixés a un démarrage du projet de soins en 5 mois, ont été
largement tenus et réalisés en moins de temps.

Environ 83% des enfants engagés dans un projet de soins ont commencé ce projet avant ou
au cours des six premiers mois suivant leur premiere consultation. Ces chiffres refletent un
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desplusgrandssucc s de | @mesnpn®a plusngrand @ait comparaison avec les
délais qui président actuellement dans beaucoup de secteurs a la prise des troubles du
|l angage et de | bapprentissage.

83% des enfants
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Figure 14 : Délai de démarrage du projet de soins en niveau 1 et en niveau 2 (Détails
en Annexe 5)

5.9 Gestion des fins de parcours

5.9.1 Renouvellement des séances de rééducation

Les rééducateurs ont préconisé|l e renouvell ement des s®amrmes r ®®
gue | 6 ac c o mpéigpaseentereterminéd

Au cours de la consultation de fin de suivi de niveau 1 et 2, le médecin pouvait renouveler une

fois | e parcours de | 0enfant

Selon les données du S, 304 consultations de fin de séquences ont été réalisées en niveau
2. Le renouvellement du parcours peut étre décidé en moyenne entre 16 et 22 mois apres la
fin du parcours. Ainsi, il est probable que le nombre de renouvellements du projet de soins a
la date d'analyse du systéme d'information soit inférieur au nombre réel de renouvellements

effectués.

N.B. Nous ne connaissons pas le nombre de consultations de fin de séquence en niveau 1.

En 2021, aucune consultation de fin de s®quence
nombre de consultations était de 81 et en 2023 le nombre de consultationss 6 ® evai t 7= 2 2:

La majorité des renouvellements en niveau 2 a concerné les séances de psychologie et de
psychomotricité. Le nombre de renouvellements de suivi psychologique va de pair avec les
réactions des professionnels du Parcours TSLA. En effet, selon eux, le nombre de séances
fixées initialement en psychologie a été trop faible « Il y a un bémol c'est la prise en charge
sous-di mensi onn®e des so0oins en n@séanoep sontievueéso gi e . £
C'est ce qui est compris dans le forfait de départ TSLA. On se rend bien compte que c'est une
erreur de conception. En 15 séances de remédiation cognitive, peu de choses peuvent étre
engagées. La remédiation cognitive n'a de sens que si elle peut étre engagée de facon

D= .



S
) Wl’As;urance
Maladie

réguliere, hebdomadaire. Ce qui semble pertinent c'est au moins 30 séances annuelles. La

méme chose a été proposée pour ce qui est de la motricité. Le programme PCO propose 30,

35 ou 40 s®ances. C' est | e bl ocage guéel | on
Orthophoniste

Parmi les 235 consultations de fin de séquence, 197 renouvellements de projet de soins en
psychomotricité de niveau 2 ont été prescrits.

Renouvellement de projet de soins Nombra de Nom bn:e de cqnsultation
renouvellement de fin de séquence

Parcours rééducatif en ergothérapie — Niveau 1 6 41 0
Parcours rééducatif en psychomotricité — Niveau 1 35 41 0
Parcours rééducatif en ergothérapie — Niveau 2 59 156 148
Parcours rééducatif en psychomotricité — Niveau 2 197 235 69
Suivi psychologique 186 242 62
Rééducation en orthophonie — Niveau 2 90 152 152
Rééducation en orthoptie — Niveau 2 17 121 183

Tableau 4 : Prescription de renouvellement des projets de soins en niveau 1 et niveau 2

Selon les données du SI SPICO, 9% del 6 envel oppe bucdcg®é¢nauveleementonsacr
en psychomotricité/ergothérapie en niveau 1 sur les trois années a été mobilisé : 41 enfants

se sont vu prescrire un renouvellement de séance de rééducation en
psychomotricité/ergothérapie sur une cible de 450 enfants (renouvellement).

Au total, selon les données du Sl SPICO, 27% de | 6 envel oppeintiale deg ®t ai r e
renouvellement en psychomotricité/ergothérapie en niveau 2 sur les trois années a été

mobilisés : 256 se sont vu prescrire un renouvellement de séance de rééducation en
psychomotricité/ergothérapie sur une cible de 956 enfants (renouvellement).

Concernant le renouvellement du suivi psychologique, 39% del 6 envel oppeaétéeudg®t a
mobilisésur | es tr oi s ann ®K6sedodte/xppegerire uneemdu\gelteineantn
en suivi psychologique sur une cible de 478 enfants (renouvellement).

Une fois le parcours TSLA terminé, les médecins ont pu également basculer la prise en charge
de I'enfant vers leur patientéle réguliere tout en continuant a superviser le traitement du TDAH.
Cette approche vise a éviter toute rupture dans le parcours de soins de I'enfant

5.9.2 Préparation des dossiers MDPH

Il est également possible de préparer un dossier pour la Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH) afin de garantir la continuité des soins et de la prise en
charge médicale, méme une fois le parcours TSLA terminé.

555 enfants inclus en niveau 2 (43%) ont b®n®fi
déentr ®e dpourp@drnasumrsicti on du dossier MDPH apr
(N=1 288, VM=813). 213 enfants ont été orientés vers une aide financiére de type AEEH.

(N=378,VM= 1723).

T sbagit i ci des prescriptions de renouvel |l ement uni qu
renouvell ement nb6est pas disponible dans | e SI SPICO
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5.10 Coordination avec les acteurs extérieurs

5.10.1 Structures médico-sociales

La coordination du parcours TSLA avec les acteurs extérieurs a revétu une grande importance

pour assurer une prise en charge efficace des enfants, et plusieurs défis ont entravé cette

coordination. Des enfants ont été réorientés vers le parcours TSLA aprés avoir été pris en

charge par d'autres structures médicales de niveau 2, suite a la validation par un médecin de

ces structures, comme des centres meédico-psychologiques (CMP), des centres médico-
psycho-pédagogiques (CMPP),des Pl at ef ormes de Coordination et
périnatalité Occitanie.

86 enfants ont été suivis par I'une de ces structures avant leur entrée dans le parcours, dont
cinquante-trois par une structure médico-sociale (N=682, VM=2521), vingt-neuf par le réseau
périnatalité Occitanie (N=549, VM=2654), et quatre par la PCO (N=244, VM=2959).

Cela a créé des situations de confusion pour les familles, car elles n'ont pas toujours compris
les raisons de l'orientation de leur enfant vers un autre parcours. Les professionnels de la
santé ont été chargés de l'expliquer aux familles. Une meilleure collaboration entre les
professionnels de santé et les structures de second recours était donc essentielle pour assurer
une transition fluide.

Selon les professionnels interrogés, les structures médico-sociales comme les CMP peuvent
parfois éprouver des difficultés a établir un diagnostic complet, entrainant des renvois vers le
parcours de santé TSLA, méme si |'établissement de ce diagnostic relevait de leur mission
initiale. Certains établissements médico-sociaux se trouvent confrontés a une demande
importante et ont la volonté d'éviter de catégoriser les individus avec des étiquettes
diagnostiques, compromettant ainsi leur capacité a mener des évaluations approfondies et a
établir des diagnostics détaillés. Certains parents, aprés avoir été orientés vers d'autres
structures comme le CMP, ont exprimé leur frustration, car ils n'ont pas regu suffisamment
d'informations sur la situation de leur enfant aprés plusieurs années de suivi. Ces parents se
sont plaints du manque de clarté sur le diagnostic et les interventions en cours, et c'est
pourquoi certains d'entre eux ont cherché a rejoindre le parcours TSLA. Cependant, les
professionnels du parcours TSLAreconnai ssent qudil s ne peuvent ni a
ni remplacer les services existants qui prennent déja en charge ces enfants.

Réciproquement, les médecins et les professionnels de santé du parcours TSLA ont
égalementpud ®ci der dbéorienter | es entsocialessalasted® ces s
la réunion de synthese, lorsque les besoins de I'enfant dépassaient les capacités du parcours,

une réorientation vers une prise en charge davantage médico-sociale ou psychiatrique a pu

étre envisagée.

Sur2101 enfants ayant b®n®f i ci ® déune RCP, -108 ont
sociales dont 26% vers des Centres Médico-Psychologique (CMP) , 30% vers des Centres
Médico-Psycho-Pédagogique (CMPP)et 4 4 % v e rtypes destaugtares.e s

5.10.2 Médecin de ville

Les médecins traitants ont également joué un réle clé dans la coordination. lls avaient le devoir
d &re bien informés sur les détails du parcours TSLA, y compris ces objectifs, interventions et
ressources. Cela leur a permis de fournir un soutien médical approprié et de collaborer
efficacement avec d'autres professionnels de santé et éducateurs impliqués dans le parcours
de l'enfant.

Les informations apportées par le médecin traitant peuvent étre précieuses, couvrant des
aspects que les professionnels de santé du parcours n‘auraient peut-étre pas eu le temps
d'explorer pleinement lors du bilan.

Do :
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Sensibiliser les médecins généralistes a l'importance du parcours TSLA est crucial. lls doivent
comprendre l'impact positif des interventions appropriées sur le développement et le bien-étre
des enfants ayant des troubles des apprentissages. Cela les aidera a identifier rapidement les
enfants qui pourront bénéficier du parcours et a les orienter vers les professionnels appropriés

5.10.3 Education nationale.

En outre, la communication avec les professionnels extérieurs au parcours, tels que les

enseignants, les médecins scolaires et 'Education nationale, était fondamentale. Les liens

tissés avec le milieu scolaire permettent de recueillir des informations utiles pour mieux

comprendre les besoins des enfants et affiner leur prise en charge. Les professionnels de

santé du parcours tentent de collaborer étroitement avec I'école pour assurer une meilleure

insertion scolaire. La convention de partenariat quadripartite, conclue en juin 2022 entre

l'association Occitadys,| 6 a ¢ a de®& auloese, I'académie de Montpellier et I'ARS Occitanie,
témoigne de l'engagement coll ect i f envers | "ensemble des initi
entente englobe des projets variés tels que le Parcours de santé TSLA, les missions de

prévention, et la trousse pédagogique.

Les familles ont estimé que la coordination avec des professionnels extérieurs, tels que
I'éducation nationale était insuffisante«cS6i | y avait cela avec | 6®col e
serait bien »" Entretien n°1 Famille

L'intégration des médecins scolaires en tant que médecins de premier recours illustre
I'engagement envers une approche compléte de la santé au sein de I'environnement scolaire.
Cette initiative a été concrétisée par le biais de formations départementales spécifiques.
L'objectif de ces formations est de doter les médecins scolaires des compétences nécessaires
pour agir en tant que premiers recours dans le domaine de la santé. Ces formations ont pour
but de favoriser une approche proactive et holistique de la santé au sein du contexte scolaire,
garantissant ainsi une prise en charge compléte et adaptée des questions de santé au sein de

I'éducation.

6 formations ont été réalisées aupres des médecins scolaires dont une en Haute-Garonne en
janvier 2022, une dans | 6 H®r aul t -Osientalés®@vmaiser 20 2.
2022, une dans |l e Tarn en novembre 2022 et wune d

En vue d'assurer une intégration réussie, une formation approfondie de trois jours a été mise
en place et est désormais intégrée au Plan Académique de Formation (PAF) de I'Académie
de Montpellier.

Les documents fournis par | 6Association Occitad:
scolaires dans les réunions de concertation pluridisciplinaire (RCP) dans les départements de

I'Ariege et du Gers. Cette implication renforce la coordination entre les professionnels de la

santé et de I'éducation.

6 Ef fi ciacham®s quell e mesur etelldleex p R
am®lI®lacar qual i t® de vie des?enfan

6.1 Les visages de la déstigmatisation

6.1.1 Une réalité des troubles enfin reconnue

Auparavant, ces familles rencontraient de nombreuses difficultés pour trouver des spécialistes,

gérer et se rendre aux rendez-v o u s . Les actions de coordination
de la prise en charge ont permis de décharger les familles des taches de coordination selon

les professionnels interviewés.

Do :
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¢ Je pense que oui, apr s, de fawrser lalpise énjchacge,i f ef
raccourcir | es d®Il ai s, cobest du travail en moins
ne repose plus sur les familles, et a ce moment-la elles peuvent étre moins stigmatisées. Cela

peut dégager dutempsacert ai ns parents. Et | a prise en charg
aussi de suivre | es r ®®ducations, et donc do°tr

Entretien n°12 membre Occitadys

Avant le parcours, les familles se sentaient souvent stigmatisées et étaient trés souvent
renvoyées a leur éducation face aux difficultés de leurs enfants. La pose du diagnostic et les
accompagnements proposés par le parcours ont permis une synergie des actions de prises
en charge soulageant les familles :

« Oui, c'est évident a partir du moment ou on [les professionnels du parcours] explique aux
parents pourquoi ils sont en difficulté dans I'éducation et la vie quotidienne, et que ce n'est pas
un probl me dé6é®ducation, mais que c'est vraiment
le TDAH, les familles se voient enlever un poids énorme, et c'est trés bien, car les enfants en
souffrent aussi de ce qui se passe a I'école et a la maison. » Entretien n°15 Médecin second

recours
c Oui , coObest uncéest ageme my ades RAnillesd compietement
d®sempar ®es par rapport aux difficult®s de | eu:

Entretien n°9 Ergothérapeute

« La maman a force de tout le temps culpabiliser, ne faisait plus garder ses enfants et elle a
arrété de travailler pour pouvoir les garder a son domicile. C'est vrai que du fait qu'elle a eu un
diagnostic, qu'elle a pu montrer les comptes-rendus médicaux a ses parents, elle a été un peu
plus entendue et ca a été accepté par son entourage. Ca a été plus facile aprés de rechercher
un nouveau soutien. » Entretien n°17 administratif

6.1.2 Des troubles qui portent désormais un nom

Par mi | es 689 enfant s, 548 ont b®nNn®f i ci ® dobéune
Léassociation Occitadys a recommand® que | es enf
médecin de niveau 1 une fois le bilan réalisé pour une consultation de diagnostic. Cependant,

une certaine souplesse a ®t ® | ai ss®e dans | d6orga

possibilité de prescrire les rééducations simultanément aux bilans. Cette prescription
simultanée intervient soit lorsque le médecin a identifié un trouble assez sévere, soit lorsque
des contraintes organisationnelles ont rendu difficile une nouvelle consultation aprés la
réalisation du bilan.

Les troubles du déficit de l'attention avec ou sans hyperactivité ont été parmi les troubles

prévalents les plus courants en niveau 1 et en niveau 2, avec des prévalences d'environ 76%

(N=388, VM=160) et 80% respectivement (N=1525, VM=576). Les troubles spécifiques des
apprentissages, tels que le déficit de I'expression écrite et le déficit en lecture, ont semblé

relativement fréquents, avec des prévalences d'environ 56% (N=358, VM=190) et 47%
(N=357,VM=191)r especti vement en ni v(@=1860, YM=7H)etdd%envi r o
(N=1342, VM=759)en niveau 2. Les troubles développementaux de la coordination affichent

également des prévalences élevées a hauteur de 61% en niveau 1 (N=381, VM=167) et 40%

en niveau 2 (N=1349, VM=752).

En revanche, le trouble du spectre de l'autisme et le trouble du développement intellectuel ont
été moins fréquents avec des prévalences respectives d'environ 3% (N=346, VM=202) et 4%

D= .
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(N= 343,VM=205) en niveau 1, et des prévalencesp o u r | 6de 8% (N=sla®2, VM=809)
et des prévalences pour la déficience intellectuelle de 3% (N=1327, VM=774) en niveau 2. La
prévalence des autres troubles psychoaffectifs a été d'environ 32% en niveau 1 (N=336,
VM=212) et de 50% (N=1004, VM=1057) en niveau 2, tandis que les troubles non
spécifiguement énumérés ont eu une prévalence d'environ 7% en niveau 1 (N=287, VM=261)
et de 14% (N=1044, VM=1057).

Autres troubles ﬂ 14%
Autre(s) trouble(s) psycho-afiects) L R e 509,
Trouble du spectre de 'autisme l g‘:ﬁ;

Trouble du développement intellectuel ' 3%/“?

Trouble - déficitde I'attention avec ou sans hyperactivité _6?‘0%
Trouble développemental de la coordination [ e— 51%
Trouble spécifique des apprentissages avec déficit du calcul m 26%
Trouble spécifique des apprentissages avec déficit en lecture _ ,f u;ﬁ'
Trouble spécifique des apprentissages avec déficitde _n/
I'expression écrite 81%
Trouble développemental de la parcle et du langage wzs%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B80% 90%

mNiveau 1 mNiveau 2

Figure 15 : Prévalence des troubles du neurodéveloppement en niveau 1 et niveau 2
(cf. Annexe 8)

L'une des principales priorités de I'expérimentation du Parcours TSLA a été le soulagement et
'amélioration de la qualité de vie des familles. Cet objectif s6 e waduit par la recherche de
solutions visant a faciliter la gestion du parcours de santé de l'enfant et a favoriser la
reconnaissance de son trouble, ainsi que son intégration réussie dans le milieu scolaire.

6.1.3 Matrice des pathologies en association

La matrice de corrélation suivante offre un apercu des associations potentielles entre les
différents troubles. (cf. Annexe 9. Tableau détaillé des coefficients)

Le trouble développemental de la parole et du langage a été corrélé positivement avec
plusieurs autres troubles, y compris les troubles spécifiques des apprentissages en lecture et
en expression écrite, ainsi qu'avec le trouble du développement de la coordination. Il a été

n®gati vement corr® ® avec |l e trouble du d®ficit
autistiques.
Letroubledud ®f i cit de | 6attent i onétéacorelé positivemenhavec hy per

le trouble de la coordination et les troubles psychoaffectifs, mais non significativement corrélés
avec la plupart des autres troubles.

Il est important de noter que la plupart des corrélations positives entre les troubles sont
d'intensité modérée, avec un coefficient de corrélation inférieur a 0,5, a I'exception des troubles
lies a l'apprentissage de la lecture et de I'expression écrite, qui sont fortement corrélés,

D= .
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Tableau 5 : Matrice de corrélation entre les troubles diagnostiqués en niveau 2

6.1.4 Des troubles acceptés par la famille

Les familles se sont senties soulagées moralement, car le trouble de leur enfant a tendu a étre
reconnu et elles se sont senties de plus en plus accompagnées. "On a mis des mots sur ce
gudé®tait mon fils donc cbest beaucoup plus facil

« une fois qu'on sait ce gqu'il en est, on arréte de se poser des questions et on arréte enfin
d'envisager plein de choses qui ne sont pas vraies ».

«Cela a ®t ® un vr ali soul agement dbéavoir une pri s
entendu, accompagné, cela a été un vrai soulagement." Entretien n°11 Famille »

« Oui, moi j'ai plus de temps maintenant. » Entretien n°1 Famille

Et plus particulierement pour les familles qui ont eu une prise de conscience et qui

| 6 aciemdpt

« Je ne sais pas comment le définir, mais je dirais qu'il y a des familles qui vont étre tres
r®ceptives parce qubelles se gquestionnent sur
comprennent tout I'enjeu qui est derriére. Pour elles, je pense que c'est plus positif. Cela étant,

les familles qui comprennent moins les difficultés de I'enfant ou qui comprennent moins les

impacts, pour eux ¢a se vérifie un peu moins. » Entretien n°21 Psychomotricienne

« Mais je pense que petit & petit, cela va aussi changer dans la culture, on va arréter de se
di re doée mbdo® ks parants qui ne savent pas les élever, on va peut-étre les voir
avant...En tout cas, ils vont peut-étre étre moins longtemps confrontés a ces regards-la. Nous

on a des parents qui nous disent fAmaintenant | e
m° me expliqu® “ quelqudun qui me f ai s aresthieryne r em
mai s | ' ai pu | ui dire nos difficult®so. Mai s cel
famille. Paoce quéunhm don ailfafautl eque agaodtaime | |

comprenne... » Entretien n°4 Psychomotricienne

Pourd 6 a ut a éésencore tres difficile de déconstruire certains discours. Certains parents
ont pu parfois reproduire un discours culpabilisateur. « Il faut déja aider ces parents a avoir
une vision différente du trouble et qu'ils diffusent ensuite cette vision autour d'eux, mais cela
ne dépend pas du parcours TSLA. » Entretien n°1 Orthophoniste
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6.1.5 Un fardeau pour les familles significativement allégé

Le questionnaire Mini-Zar it modi fi ® sdéattachant ~ ®val
ont ressentie avant et aprés plusieurs séances de rééducation (plus de la moitié de celles
prescrites) dans le cadre du parcours TSLA a été proposé par I'équipe évaluatrice et diffusé
en | igne par | 6i nt er mePafamiles ot di@réporure auk guestionsdil
dessous selon la cotation jamais, parfois, souvent. Les questions sont détaillées en Annexe
12. Leursréponsesontpermisde cal cul er un score ®valuant

Le questionnaire a été complété par 472 personnes. Les scores moyens ont été calculés sur
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uer | a

proje

l 6i n

| 6®chantill on de perQ@uornaniaqestory «votte enfaBtpad-ih réalisé ¢

toutes ses séances de rééducation (plus de la moitié de celles prescrites par le médecin)
jusqu'a présent ? » soit 297 personnes. Cet échantillon resserré permet de mesurer le plus
pr ®ci s®ment | 6i mpact du Parcour s TSLA su
accompagnements et aprés les soins.

La charge mentale moyenne ressentie par |e
|l eur enfant dans | e dispositif, ®tait mod®
rééducatif, la charge mentale moyenne ressentie par les parents était Iégere (Score
moyen=2,5). Le dispositif a ainsi permis de réduire significativement le fardeau des familles de
modéré a léger (p<0,001).

3,22

Fardeau
modéré

2,48

Fardeau
léger

Score moyen avant intervention Score moyen aprés intervention

Figure 16 : Score moyen (Mini Zarit) avant et aprés intervention (N=297)
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48%
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Figurel7: R®partition de | 6intensit® de | a charge
du parcours TSLA (N=297)

Les résultats de la Figure 17 indiguent que l'intervention a eu un effet positif sur le fardeau

ressenti par les parents. Le pourcentage de personnesn 6 ayant pas v®cu | a mal
fardeau et de celles n e | 6 pag gper¢ue comme un fardeau léger a augmenté
significativement, respectivement de 8% a 12% et de 33 a 48%, tandis que le pourcentage de

personnes ressentant un fardeau modéré ou sévere a diminué aprés intervention
respectivement de 38% a 32% et de 21% a 8%. Cela suggeére que l'intervention a eu un impact

bénéfique en réduisant le fardeau global ressenti par le groupe de personnes étudié.

6.2 Points dbéam®Ilioration du parcours souhai t«

Les entretiens professionnels ont permis doident
Les r®ponses des professionnels 7 l a question
parcours TSLA pour | dnais@lésisauligrent plgsieurstpoirdsiclése r s e s

6.2.1 Accroitre les moyens

6.21.1 Renforcer | 6entr®e de parcours et | a coordinat

Certains professionnels ont estimé que l'entrée de parcours devrait étre renforcée avec un
secrétariat plus efficace pour réduire les délais et faciliter I'accés aux soins. Les délais d'étude
des dossiers ont pu étre allongés, surtout dans les régions avec de nombreuses demandes.

¢ L'"entr ®e de parcours pour | es patients. 11 vy a
gu' au niveau administratif, certains patients tr
documents demandés. » Entretien n°21 Psychomotricienne

Un renforcement des équipes chargées de I'entrée de parcours pourrait étre bénéfique.

« Au minimum, je doublerai le temps de coordination des correspondants, sans hésitation. lls
sont submer g®s, parce qubil y a un enjeu de <con
peuvent pas travailler. On manque de ressources pour traiter les demandes, accompagner les
médecins de niveau 1 en particulier, parce que les médecins de niveau 1 i doivent rester tres
autonomes, les correspondants passent suffisamment de temps pour les accompagner dans
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l es prises en charge, dans | 6optimisation des o0
pas assez de temps de coordination localement. »

Ainsi qudune revalorisation du forfait couvrant

«Aujourddédhui |l e forfait de coordination, dans | e
2 pour | e correspondant dobéentr ®e de ppwpaddesr s, et
cas,on a regroup® | denveloppe, cela fait 1150 pour
cela nbébest pas d-ans ®Mes peopastctiudbesai je dirai
par enfant. » Entretien n°8 membre Occitadys

Il a également été mentionné que les moyens alloués au parcours TSLA devraient étre revus

a la hausse pour permettre une meilleure prise encharge.«é | 6 h e u r,®nasbeaticouwp| | e
de difficultés rencontrées par manque de moyens ou de disponibilité. On est dans un
d®partement o0% joai |l e plus de m®decins de pr emi

de disponibilité en continu. lls ont déja une patientéle, ce sont des médecins qui principalement
officient dans leur cabinet, donc ils prennent en plus de leur patientéle habituelle, mais ils ne
peuvent pas accueillir les enfants du parcours TSLA 5 jours par semaine.» Entretien n°11
correspondant d'entrée de parcours

6.2.1.2 Améliorer les rémunérations :

Certains professionnels ont estimé que les tarifs et les rémunérations pour les prestations
paramédicales devraient étre revus a la hausse pour refléter la complexité des cas et le temps
nécessaire a chaque patient. La rémunération des paramédicaux a été un sujet de
préoccupation.

6.2.2 Densifier les prises en charge

6.2.2.1 Augmenter le nombre de séances rééducatives et améliorer leur coordination

Certains professionnels ont estimé que le nombre de séances était trop faible pour certains
types d'interventions, comme la neuropsychologie. De plus, la coordination entre différentes
séances, telles que I'ergothérapie et la psychomotricité, pourrait étre améliorée pour offrir plus
de souplesse. Une plus grande souplesse dans la prescription des séances de rééducation
permettrait de mieux répondre aux besoins des patients et d'adapter le nombre de séances en
fonction de I'age et des besoins individuels.

«Le souci, cbest | e nombre de pri sjepense,poucihar ge ¢
suivi psycho, je pensequeca,c 6est | e retour que je Vvois mainte
fait moins débune ann®e que | 6on a inclus donc il
en fait | oai des familles qui me reconvoquent, |
i mi t ®, et qui me demandent , fen fait oui cel a
besoin doéun -cequevopsinues ,p oeusvte z pas r e psrekBiemmadnr e 0, j €
Idéalement, davantage de financement et de prises en charge, une fois que les gens ont goQté

aux prises en charge pas pay®es et bien ils ne

aussi. » Entretien n°16 Médecin de second recours

6222 Simplifier | 6outil informatique

Plusieurs professionnels ont signalé des problemes d'ergonomie et de fonctionnalités du
logiciel SPICO, ce qui a entrainé une perte de temps. Une mise a jour ou une meilleure
intégration avec d'autres systemes pourrait résoudre ces problémes. Certains professionnels
ont critiqué le logiciel SPICO, le trouvant peu ergonomique et lent, entrainant des retards et
des problémes de coordination.
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6.2.3 Renforcer les liens avec le milieu scolaire

La communication et la présentation des troubles aux enseignants ont été essentielles. Les
troubles du neurodéveloppement ont un impact sur le comportement et la réussite académique
de l'enfant. En effet, prés de 84% des enfants de niveau 2 se sont vus proposer des
aménagements scolaires a la suite de la RCP (N=1 341, VM=760) et 7% un soutien SESSAD
(N=378, VM=1 723) ;

Il a donc été crucial que I'Education nationale soit informée de ces troubles pour mettre en
place des mesures appropri€es.

¢ Cobest | eldpearmetalendahtetlafamille de comprendre les troubles, cela permet
d'appuyer les aménagements scolaires, d'aider les enseignants dans les démarches qui vont
permettre a l'enfant de progresser. Cela permet a I'enfant d'étre mieux intégré socialement,
c'est primordial. » Entretien n°13 Médecin second recours.

Certains professionnels ont avancé gu'il serait nécessaire de renforcer le lien avec I'éducation
nationale pour mieux accompagner les enfants dans le systéme scolaire.

¢ Je pense qudi ldutmr awa iakducatibecuatiotia@® dc 6 e st une ®no

priorité. Nous | 6avions fait avant |l e parcours TSLA,
pourra faciliter le rétablissement de cette collaboration, c ar a uj celar dahduel i
énormément. |l faut absol ument guobiehtre yesai t aminl létd se,n Iqdue
| 6 ®.clléalideait méme que ce lien soitimposé, qu 61 | néy ait pabPande di sc
les autres structures comme la PCO, je pense,c 6 e s t . Les®C@ antlbesoin de se mettre

en |ien avec | es ®coles, dbéavoir un enseignant c

faire la coordination.» Entretien n°16 Médecin de second recours

Les professionnels, tels que les psychomotriciens, se sont efforcés de collaborer étroitement
avec I'école et les enseignants. lls ont participé aux réunions d'équipes éducatives et ils ont
proposé des aménagements pour faciliter la vie de I'enfant a I'école. La participation aux
équipes éducatives a été incluse dans les forfaits de rééducation. Cette collaboration a permis
de mieux comprendre les besoins de I'enfant et de mettre en place des solutions adaptées.

« J'essaie de me mettre en lien avec linstituteur ou l'institutrice, par téléphone je peux me
déplacer, je me déplace sur les réunions d'équipes éducatives. Mais d'une école a l'autre, d'un
instituteur a l'autre, cela peut étre différent. aiddés fiches de propositions d@ménagements.
On peut réfléchir ensemble autour de comment ca se passe a l@&cole, qu'est-ce qu'un trouble
de la coordination, quelles en sont les conséquences, q u 6-e 8 t g u @eutim@&ttrenen place
pour faciliter la vie de I'enfant. » Entretien n°14 Psychomotricienne

Les familles interviewées ont relaté avoir été souvent confrontées au rejet du milieu scolaire
guant aux difficultésd e | eur s enf ant s. Cbest dobai lalereler s dan
plus stigmatisées selon les professionnels interrogés.

L6®col e ne | es sfisanomemtdagsi aai tr egehser che de | dori gi ne
se heurtait aux recommandations du monde médical.

Une des conditions pour que les préconisations des professionnels soient écoutées et les
aménagements mis en place par les enseignants est la reconnaissance par le milieu scolaire

de | 6expertise des pr olaposesdu diagmgit et ded gressiions. ® dans
Malheureusement, « il reste toujours le souci de communication avec les établissements
scolaires».Mal gr ® | es efforts des prof es saipoéiralimités de s a
car certains professionnels se sont heurtés aux réticences du milieu scolaire.

« Si les établissements scolaires avaient tous la méme politique, déja on n'en arriverait pas |a,
tandis que |7 joali " faire nspect aethroskeGA@adbE®@miaen

D= .
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des enfants aupr s duquel joéinterviens, qui a di
part prendre | 6argent des parents, en r®uni o
aberrantes. Les parents recoivent des discours contradictoires : il y a le monde de la santé qui
donne un discours, le monde scolaire qui donne un autre discours. Les parents cobdest

Y

niveau-l © quoéil s ne sb6y retrouvent pas. e Entretien

Il faudrait ainsi accroit r e | e | i en avec | e IidlafiakElité disréseau.ai r e af
Ainsi, les enseignants appliqueront les recommandations des professionnels. Un médecin de

second recours a alerté sur la nécessité dé a v an enseignant-référent pour faciliter

| 6 a p p | dexpaétonisations faites par le parcours TSLA dans le milieu scolaire. 1y a,

selon ce professionne, un manque de r ®f ®rent de | 6®ducation
dans la main avec au moins les centres de 29 recours.

«On ne de ma nEdecatpranstioriale tledaire telle ou telle chose, mais on va pouvoir

donner des lignes de conduite au moins pour les parentspourq u 6 i | s ggreriesdewwirs.t
lyacetaspectl © de conseil, qui mdiseasssispas| @®eokearehef g
rassure les gens de se sentir écouter et de savoir quelles sont leurs difficultés, et comment ils
peuvent essayer de mieux g®rer cela " .Noags mai so

demandons aux parentsd 8 en di scuter avec .Cemimamguejcpbeess t® duunc at
enseignant-r ®f ® r eHducatichenatibnale, qui pourrait travailler main dans la main avec au

moins les Centres de bilan niveau 2, pour pouvoir justement communiquer entre les soignants

et | 6ensei g ersirannilealafandlle d le patient. »

«Je pense quodil faudrait guel qwséemcontbetmvec lé e cadr
Rectorat. Une simple circulaire pourrait suffire, je pense.» Entretien n°22 Ergothérapeute

Accroitre le lien avec le milieu scolaire contribuerait également a la réduction du sentiment de

stigmatisation. Toutefois, selon cer t ai ns pr of eestspa® aseeatielemert ée n 6
parcours de santé qui contribue a réduire la stigmatisation, car cette derniere est origine
multifactorielle et dépend de chaque environnement « La réduction de la stigmatisation ne

d®pend pas du parcours mal heureusement , cela d®
l equel ils sont, des ®tablissements scol aires,
avoir, cela ne d®pend pas f or c ®nmeaisiparfoisguste lésa c c 0 mp
personnes qubil s . Qelatva permettre effeadiventeidt e allégement des

di fficult®s de | 06eafguerdla va wament ergereun dlilagerment ale la
stigmatisation,j e ne sai s pas. Parce quéil Iva®calre &t kEmgtm

n°10 Ergothérapeute

« Pour moi, la stigmatisation se fait surtout a I'école. Nous sommes déja en lien avec
I'éducation nationale sur les troubles de I'apprentissage. C'est quelque chose que je faisais
déja avant. Pour l'instant, je n'ai pas le sentiment que cela se fait spécialement pour le parcours
TSLA. Je n'ai pas eu de retour de parents qui me disent qu'ils avaient été aidés sur la
stigmatisation ou qu'ils ont recu une aide sur ce point vis-a-vis de I'école. » Entretien n°22
Ergothérapeute

Le role de I'enseignant dans le repérage des troubles est crucial, mais il semble y avoir un

manque de sensibilisation et de formation & ce sujet au sein de I'Education nationale. Il serait

important d'améliorer la communication et la coordination entre les professionnels de la santé

et de I'éducation nationale. Il serait nécessaire de mieux informer les écoles et les enseignants

sur l'existence du parcours TSLA et de créer des documents de prise en charge et
d'aménagement scolaire uniformisés. La majorité des parents interviewée ont jugé la
communication avec | 0®cole et | ' ®ducateraent nati o
un meilleur suivi de I'évolution de leurs enfants a I'école.

1 noden denawres gue pourpcartaines familles interviewées, des aménagements ont
été mis en place en fonction des besoins spécifiques de leurs enfants, avec la participation de
I@&cole et des professionnels du parcours.
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« Une ASH a été mise a disposition, ~ |l a suite doéune rncAlaééamisss ance
en pl ace pAaNretien@CFRarmhile,.

«Cbest un combat de t ous -delede lajpomale avec lg niadréssed % i n s |

pour qubelle | aisse mon fils au premier rang. P
mai s il noy as. pasr dio®c mam®Pe un ®change, surtou
professionnels. » Entretien n°16 Famille

«Cbest d¥% - l a structur e, cobest nouveau, tout n
communi quent plus avec | 6®col e. I'l's font l es soi
avec | 6,exatr®rciee nrd e st »grrastienfnd e Ramillea b | e .

6.2.4 Fluidifier les relations avec les Maisons Départementales des Personnes
Handicapées

Une meilleure coordination avec la Maison Départementale des Personnes Handicapées
(MDPH) a également été recommandée, par quelques professionnels lors des entretiens, pour
assurer la continuité des soins.

« Une meilleure coordination avec la MDPH. Souvent, lesenfantsn 6y avai ent pas dr

gubdils nbdbavaient pas sotteéexpdses ala preblémdtiue laam vose,2 mai s
ans. |l faut ressolliciter la MDPH, expliquer ce que le Parcours OCCITADYS a financé, mais

gue | e Parcourguoal sdauvtdotimitdreest swnas " nhdext ®r
souventcettepr obl ®mati que qui va °tre sur | a n®cessit

et quobdOCCI TADYS enaprise enrclargp atg udo Ut f a udne mdilleusei avoi.
diffusion et coordination avec la MDPH. » Entretien n°16 Médecin second recours

Les entretiens ont révélé une suggestion pertinente quant a l'intégration d'une assistante
sociale des l'entrée de parcours dans le cadre du dispositif TSLA. Les professionnels ont
exprimé la nécessité de cette inclusion pour offrir un accompagnement aux familles dans les
démarches administratives et sociales complexes, notamment auprés de la MPDH.
L'émergence de nouvelles classes spécialisées, telles que les classes SESSAD intégrées
dans les colléges, consacrées aux troubles associés aux TSLA nécessite un
accompagnement supplémentaire des familles dans la transition du médico-social vers le
domaine éducatif. Dans cette optique, l'intégration d'une assistante sociale dés le début du
parcours a été avancée comme une proposition susceptible d'améliorer la coordination et de
faciliter le relais nécessaire pour accompagner au mieux les familles tout au long de leur
parcours. En outre, un ajustement potentiel concernant I'entrée de parcours a été suggéré,
envisageant un accés immédiat des assistantes sociales aux dossiers des familles en fonction
de critéres définis, afin d'optimiser I'efficacité du dispositif. Jusqu'a présent, I'assistante sociale
du parcours, basée dans le département de I'Hérault, n'a accés aux dossiers qu'apres
affectation par un médecin ou par le secrétariat.

Les familles d'enfants atteints de TSLA étaient souvent confrontées a des questions
complexes concernant la MDPH et les droits de leur enfant. Le parcours TSLA était
généralement congu pour une période limitée (un an renouvelable), et au bout de cette
période, il a pu s 6 a v &ident dans certaines circonstances, que l'enfant ait eu besoin a
d une prise en charge en tant que personne en situation de handicap. C'est a ce moment-la
gue la MDPH entre en jeu, car elle est chargée de reconnaitre le handicap et d'accorder les
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droits qui y sont associés. |l est essentiel de maintenir une continuité de soins pour les enfants
en transition entre les deux systemes.

Les parents ont pu se heurter a des problemes administratifs lorsqu'ils devaient monter un

dossier MDPH. lls pouvaient ne pas comprendre pourquoi ils devaient le faire, ce qui a

nécessité une explication et une orientation appropriées. Les médecins, en raison de leur

charge de travail, n 6 ®t a i emmesune desfournir cette assistance, d'ou l'importance d'un
soutiensocia.€ ce stade, | e corr esp ajpdéamrble edseraieljour®e de |
aider a monter un dossier MDPH, car les parents pouvaient se sentir perdus dans les

méandres administratifs. Certains professionnels ont estimé qu'il eut été bénéfique d'intégrer

une assistante sociale dans le parcours TSLA pour aider les familles a naviguer dans les

démarches administratives et sociales complexes, notamment auprés de la MDPH.

« Le Parcours va couvrir un an renouvelable un an, et aprés a partir de |a, on se rend compte

gue de toute mani re la s®v®rit® du trouble est
moment-l © dobéune poursuite dulaaaceeve,vraimant dghaddicapete mo me
delaMDPH,etacemomentl © on va |l es solliciter. Donc pour
niveau des droits et de | a reconnaissance de | a
soient normés, qui soient correctement réalisés, le Parcours impose entre guillemets une

certaine rigueur aussi, jepense,dans | es bil ans, et pud&gapdse f ai t

cela facilite aussi la reconnaissance du trouble. Donc cela ouvre les droits par la suite. »
Entretien n°16 Médecin second recours

Le parcours TSLA a imposé des normes et une rigueur dans les bilans diagnostiques. Le
diagnostic posé pendant ce parcours était essentiel pour établir la reconnaissance du trouble
par la MDPH, ouvrant ainsi la voie aux droits et aux prestations appropriés.

Toutefois, il existait une complexité dans l'articulation entre le financement des prises en
charge par le parcours TSLA et la MDPH. Parfois, les médecins n'entamaient pas les
démarches pour un dossier MDPH a temps, ce qui pouvait entrainer des besoins non satisfaits
pour l'enfant. De plus, il y a pu avoir des conflits entre les deux entités pour savoir qui était
responsable du financement de certains services. En 2014 , le financement des prises en
charge pour les enfants présentant des troubles spécifiques du langage, des praxies, de
| 6attention et sdfaisitminipalementparte biaisgela MDPH. Cependant,
cela ne signifiait pas que l'organisation qui proposait ces prises en charge visait a se substituer
ala MDPH, mais plutét a la compléter. L'ajustement et la coordination entre les deux systémes
ont été complexes. Les MDPH ont eu tendance a penser qu'elles n'avaient plus besoin de
s'occuper des enfants TSLA, bien que cela ne correspondait pas a la réalité. Des ajustements
ont di étre faits, mais ils ont été entravés par le nombre élevé d'enfants nécessitant
l'intervention de la MDPH. Les situations devenaient encore plus compliquées lorsque les
médecins ne déclenchaient pas les démarches pour un dossier MDPH avant la fin du parcours,
entrainant des besoins urgents. Il y a eu également des refus de financement de certaines
prises en charge par la MDPH | o r sllgsiétaient déja financées par le parcours de santé et
arrivaient a leur terme, laissant ainsi I'enfant sans financement.

7 LOexp®ri me#-elalt e opeami s de couvr i
financement du dispositif? et doba

lDossier technigue de |l a Caisse National e dGuiSlcel iddoaarpiptu® ppc
| 6®l aboration de r®ponses aux besoins des personnes pr ®sent
de | 6attention et des apprentissages (2014)
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7.1 Nombre et contenu des forfaits séquentiels

Les forfaits séquentiels du parcours TLSA ont été définis comme une somme d'actes ou
a partir des colts médians relevés au niveau national en 2018 pour les professions non
conventionnées avec l'assurance maladie. Le modéle de financement expérimenté a comporté
2 forfaits relatifs aux consultations du médecin spécialis€, 8 forfaits catégoriels relatifs aux
actes réalisés par les professions paramédicales et psychologue, et un forfait
interprofessionnel de coordination, soit un total de 11 forfaits. La facturation des forfaits,
paramédicaux et psychologie, a comptabilisé en réalité 13 forfaits, car les forfaits des séances
de psychologie et des groupes Barkley ont été scindés en deux selon qu'ils ont été facturés
au début ou en fin de séquence. La consultation médicale de dépistage de niveau 1, les bilans
et les séances de rééducation en orthophonie et en orthoptie ont été financés par le Droit
Commun et n'ont pas relevé du forfait Article 51. Les prestations dérogatoires ont solvabilisé
l'acces a un parcours de soins précoces en ayant permis aux familles de recourir aux services
d'une offre libérale non conventionnée (psychométriciens, ergothérapeutes, psychologues)
avant que le diagnostic ait été posé. Ces bilans ont été déclenchés par un médecin
conventionné par Occitadys de premier ou de second recours apres que les enfants aient été
inclus par le correspondant d'entrée a la demande de la famille, d'un professionnel de I'enfance
ou d'un professionnel de I'éducation nationale.

Forfaits Article 51 Colt parséance Codttotal

Consultation médicale spécialisée (niveau 2):

Forfait Médecins diagnostic second recours 300,00€
C—Ionsuftc.ltlon Médecin spécialisé (lere et seconde consultations diagnostic - 120,00 € 240,00 €
évaluation)

Consultation de restitution avec la famille 60,00 € 60,00 €
Forfait Médecins suivi paniersde soins 120,00€
Valorisation des actes des professions paramédicales et psychologues
Bilan annuel psychomotricité/ergothérapie niveau %2 150,00 € 150,00 €
Bilan annuel d'efficience intellectuelle et neuropsychologique niveau 2 250,00 € 250,00 €
Bilan annuel complémentaire : neuropsychologique niveau 2 170,00 € 170,00 €
Bilan annuel complémentaire: mémoire 150,00 € 150,00 €
Séance psychomotricité fergothérapie niveau 2 (35 séances) 45,00 € 1575,00 €
Séance psychomotricité/ ergothérapique niveau 1 (30 séances) 45,00 € 1350,00 €
Suivi psychologique niveau 2 (10 séances) 45,00 € 450,00€
Séance Groupe Barkley niveau (10 séances) 45,00 € 450,00€
Support et coordination
Forfait coordination parenfantde niveau2 250,00 €

Réunion de synthése (RCP) 83,00 € 83,00 €

Support administratif (3H0O/enfant) 75,00 € 75,00 €

Correspondant entrée de parcours 92,00 € 92,00 €
Droit commun
Consultation médicale de dépistage niveau1 60 €
Bilan orthophonie/ Bilan orthoptiste 212,50 €

Séances de rééducation orthophonie/ orthoptie

Tableau 6 : Financement des soins (Forfait 51 et Droit commun)

Le forfait Médecin "Diagnostic" de niveau 2 inclut la consultation d'évaluation et de diagnostic
et la consultation de restitution auprés de la famille. La premiére est valorisée sur la base de
4 fois le tarif des consultations tres complexes (CCE-EPH consultation d'un enfant présentant
une pathologie chronique grave nécessitant un suivi régulier) (tarifs conventionnels des
médecins spécialistes en France métropolitaine), soit 4x 6 0 U, 4x80 mihutes. La
consultation de restitution est basée sur 1 EPH, soit 1x6040, soi t 1x30 minute

Le forfait Médecin "Suivi panier de soins" est valorisé sur la base de 2 EPH.
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Les montants des forfaits de bilans et de rééducations versés aux ergothérapeutes,
psychomotriciens et psychologues du parcours TSLA ont été fixés sur la base des codts

m®di ans observ®s dans | 6Enqu°te Dyspraxie Franc
professionnels param®di caux labshraceanaladieriefarfait onvent
vers® " | 6ergot h®r apeute ou au psychomotricien p

forfait vers® au psychol ogabasepst2d 0,01l @ao m@Pla®ti ® agg d ro n:
pour un bilan complémentaire. Les forfaits de rééducation en ergothérapie/ psychomotricité et

en psychologie sont versés toutes les cing séances au professionnel effecteur. Le montant

descings ®ances r ®®ducatives est de 2250 (soit 45u0 |
aux différents responsables des s®ances dbéhabilet®s parentales
®gal ement de 450 par s®ance.

Les tarifs des actes de rééducation en psychologie et les séances du programme Barkley
n'étaient pas établis dans I'Enquéte Dyspraxie France, qui a servi de base au porteur du projet.
Ces tarifs ont été déterminés pour le parcours TSLA en se basant sur les colts médians des
actes pratiqués par les ergothérapeutes et les psychomotriciens.

Le forfait de coordination de niveau 2 de 2500
synthése (basée sur la présence de 3,5 professionnels paramédicaux/psychologue rémunérés

150 et un m®decin r®mun®r ® 30u0) , v & beoparcosr® ~ 8 3
valoris® ° 920 par enfant, et |l e support admini
valoris® " 75u0.

La consultation médicale de dépistage de niveau 1 a évolué au fil de I'expérimentation
(augmentation de | 6aen epaesdmt nbenefh@AE)at u6 @Yy (1 E

Les montants des bilans en orthophonie et en orthoptie correspondent a une moyenne établie
a 2,5 bilans, estimée entre des situations complexes et tres complexes. L'estimation des codts
a été établie sur la base de la nomenclature générale des actes en orthophonie, soit 2,5X85
a.

7.2 Un modele de financement excessivement balkanisé

L'innovation notable réside dans l'introduction du forfait de coordination et du forfait versé aux
professionnels du programme Barkley au sein du Parcours TSLA. Contrairement aux autres
forfaits expérimentés dans ce parcours, qui demeurent monoprofessionnel, le forfait de
coordination et le forfait versé aux professionnels animant les groupes Barkley se distinguent
par leur nature pluriprofessionnelle. Cette approche novatrice favorise une collaboration étroite
entre différentes professions de la santé, mettant I'accent sur la coordination des soins pour
offrir une prise en charge plus intégrée et globale aux bénéficiaires du parcours. En intégrant
cette dimension pluriprofessionnelle, le forfait de coordination vise a améliorer la qualité des
soins, la continuité du suivi, et potentiellement, I'efficacité des interventions dans le cadre du
Parcours TSLA.

Al 6exception des forfaits de coordination et C
programme Barkley. Les forfaits & la séquence expérimentés dans le cadre du parcours TSLA

ne semblent pas répondre a la définition qui en a été donnée par le Rapport au Parlement sur

les expérimentations innovantes en santé de 2020, qui en précise le contenu de la maniére

suivante « forfait collectif et global pour les différents acteurs qui interviennent dans une prise

en charge spécifique pour un patient donné » ;

LOexp®r i mPancouastTSLA @ g O a&té poaskuite dans cette perspective dans le but
de préserver la quiétude des professionnels de la santé, eu égard aux modalités de rétribution

1 Ministére des Solidarités et de la Santé. Rapport au parlement sur les expérimentations innovantes en santé
(article 51 de la loi de financement pour la Sécurité sociale pour 2018). 2021.
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spécifiques des Plateformes de Coordination et d'Orientation (PCO). Les forfaits médicaux et
paramédicaux mis en place reposent sur un paiement forfaitaire par catégorie de
professi onn el existesla meindray gofidarité financiere entre les différents
intervenants. La rémunération interprofessionnelle couverte par le forfait de coordination et le
programme Barkley semble répondre a la définition donnée en 2020.

Délibérément, un découpage des interventions en forfaits monoprofessionnels a été effectué
dans le but de faciliter I'analyse des consommations au cours de cette phase expérimentale.
Une transition vers des forfaits globaux serait envisagée ultérieurement en cas de
pérennisation du dispositif.

Selon le rapport « Réforme des modes de financement et de régulation, vers un modéle de
paiement combiné » de Jean-Marc Aubert pour le ministére des Solidarités et de la Santé dans

(Ma santé 2022, 2019), le recours a une combinaison de modes de paiement serait
souhaitable pour répondre aux différents besoins de prise en charge médicale. Cependant, le
paiement & I'acte demeure l'approche la plus appropriée dans certaines situations, telles que

les consultations d'experts chez des spécialistes, des actes techniques spécifiques ou les
consultations ponctuelles chez un médecin généraliste pour des patients sans pathologie
chronique. A cet effet, il demeure essentiel que la description des actes et activités médicales

reflete les normes médicales actuelles. Le forfait médical mis en place pour les médecins
sp®ci alistes dans | e cadr e de | 6®val uati on
neurod®vel oppement sodéinscrit ai nfafats deamésecimset t e d (¢
spécialisés des TSLA/TDAH sont implicitement calculés sur la base des actes pratiqués

compte tenu de leur expertise dans cette spécialité sous réserve que leurs pratiques
respectent les exigences de la HAS (RBPP 2017) sur les modalités de prise en charge des

troubles dys (test BMT-I, outils référentiels).

Toutefois, le rapport Aubert souligneque «l e mode de financement ~° | 6ac
la coordination des acteurs ». Le paiement groupé a la séquence de soins est préconisé pour

les prises en charge nécessitant une coordination renforcée. Compte tenu de la multiplicité

des intervenants du parcours, un forfait pluriprofessionnel dédié aux professionnels
param®di caux en charge de | &®eclviard pas uniguereent de | a
la coordination en tant que telle pourr ait per mettre d ocatt®| i or e
coordination.  (Le forfait de coordination couvre uniguement le temps passé a cette tache
(compte-rendu, échanges, réunions), mais ne couvre pas les actes réalisés par les
professionnels.)

7.3 Co(t nominal des soins

L6 anal ydemensesee prend pas en compte le nombre de renouvellement de forfaits
rééducatifs en psychomotricité/ergothérapie (Niveau 1 et 2) et en psychologie. Dans le Sl
SPI CO, nionsgque e dombre de forfaits déclenchés pour les entrants et non le nombre
de forfaits déclenchés pour les renouvellements de séances (nous avons uniguement le
nombre doenf ant @prescaptian derren@sellement de §éances rééducatives).
Les montant s des sommes provisionn®es ®taient
susceptibles dbéentr ®es dans | e dispositifs (par

- 9900 forfaits de 5 séances pour les 30 séances de psychomotricité/ergothérapie de
niveau 1 pour 1 650 enfants (1650*6).

- 27 330 forfaits de 5 séances pour les 35 séances de psychomotricité/ergothérapie de
niveau 2 pour 3 900 enfants entrants (3900*7)
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- 3900 forfaits de 5 séances pour les 10 séances de suivi psychologique pour 1 950
enfants (1950*2)

En tout, 17 330 forfaits ont été réellement déclenchés pour 3 406 enfants inclus en niveau
1/niveau 2, dont 203 enfants du niveau 1 orientés vers le niveau 2 (Données Sl), sur les 98 309
forfaits initialement provisionnées (Tableau 7).

Surlabasede209479180 al | ou®s

. nnovation

ont

®t ®

r ®e |

ement

Consultation médicale spécialisée évaluation &

Unité en euros

Bh 381988 800 I9%)rdés aadmimes allouées

Réalisé

d®pens®s

Nombre de forfaits 51 déclenchés

Prévu

ce

Réalisé

Montant

st ade

Taux d'atteinte

de

. N 300,00 € 2717 8835 815 100,00 € 2650 500,00 € 31%
diagnostic
Bilan psychomotricité ou ergothérapie 1 et 2 150,00 € 1910 10335 286 500,00 € 1550 250,00 € 18%
Bilan psychologique 250,00 € 1272 8835 318 000,00 € 2208 750,00 € 14%
Bilan mémoire 150,00 € 88 4418 13 200,00 € 662 700,00 € 2%
Bilan neurologique 170,00 € 585 4418 99 450,00 € 751 060,00 € 13%
Paiement toutes les 5 séances d’1h psychomotricité
Jergothérapie de niveau 1 (30 séances) (Entrants) 225,00 € 1699 9900 38227500€ 2227500,00€ 17%
Paiement toutes les 5 séances d’1h
psychomotricité/ergothérapie de niveau 2 (35 séances) 225,00 € 5041 27300 1134 225,00 € 6 142 500,00 € 18%
(Entrants)
1ére séance du suivi psychologique (Entrants) 225,00 € 460 1950 103 500,00 € 438 750,00 € 24%
Fin du suivi psychologique (Entrants) 22500€ 146 1950 32850,00€ 438 750,00 € 7%
1ére séance groupe Barkley 225,00 € 265 1349 59 625,00 € 303 525,00 € 20%
Derniére séance groupe Barkley 225,00 € 126 1349 28 350,00 € 303 525,00 € 9%
Consultation de suivi fin de séquences rééducatives 120,00 € 304 8835 36 480,00 € 1 060 200,00 € 3%
Coordination 250,00 € 2717 8835 679 250,00€ 2208 750,00 € 31%

Tableau 7 : Nombre de forfaits déclenchés et sommes dépensées

7.4 Coltréelpourunest ructure porteuse de |

Une des structures de second recours,por t euse de
I 6 ann ®d&e &fici2résulté, selon cet établissement, d'un mauvais calibrage des forfaits
sur I'entrée de parcours. En effet, le forfait de coordination initial n‘a couvert que les situations
complexes et plus largement les enfants inclus dans le parcours TSLA. Il s 6 adyn forfait au
dossier. Ce forfait n'a pas pris en compte les frais annexes tels que les colts de gestion, de
comptabilité, la coordination entre les professionnels, et I'analyse des dossiers des enfants ne
relevant pas du parcours TSLA.

Selon cet établissement, le forfait ne devrait pas étre fait au dossier, mais un forfait global
consacré a l'entrée de parcours. Par exemple, sur cing dossiers traités par le correspondant,
guatre ont relevé du parcours TSLA. Le temps passé a I'examen du dossier ne relevant pas
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du parcours TSLA n'a ainsi pas été rémunéré. Au vu de la file active de patients désireux
d'intégrer le parcours, une secrétaire en CDD a été embauchée. Selon eux, les centres de
second recours qui ne portaient pas I'entrée de parcours étaient moins déficitaires que les
centres le portant. Leur crainte a été que la direction arréte le conventionnement avec le
Parcours TSLA, car les comptes ne se sont pas équilibrés, ce qui aurait été tres préjudiciable
pour les enfants.

7.5 Prise en charge précoce et réduction des dépenses de santé pour les familles

Léexp®ri mentation néa pas ®t ® assortie dbébune ®t
dans le systéme de soins, en comparaison avec les données nationales du systéme de santé.

N®anmoi ns, selon | 6avis des parent s, |l a prise en
des opinions divergentes quant a ses effets potentiels sur leurs dépenses de santé a long

terme. Certaines familles estiment que la précocité des soins permettra d'économiser sur les

colts futurs en évitant I'errance thérapeutique et en fournissant un diagnostic rapide. Cette

précocité devrait permettre d'éviter l'errance thérapeutique et de fournir un diagnostic rapide,

ce qui, selon eux, contribuera & des économies de santé alongterme,'par ce quodel | e est
suviepar des professionnels comp®tents, du coup | e
pas besoin de recommencer tout a 0." Entretien n°14 Famille.

Cependant, d'autres familles craignent que la fin du parcours TSLA n'entraine pas une
réduction des dépensesdesanté, car | e suivi des soins 7, 06ext@

el l es ne seront pas r®duites parce que sif.apr s

Ainsi, la question des dépenses de santé a long terme reste complexe et dépend de divers
facteurs, notamment la durée et l'efficacité du parcours TSLA, ainsi que la nécessité de soins
complémentaires une fois le parcours terminé.

7.6 Interventions précoces et prévention secondaire

7.6.1 Des soins précoces réduisent les complications psychoaffectives

«La plasticit® c®r ®br ab. &nlepleaantttdt, gnunmaximise lesrchoges t ] e un
de lui garder toutes les portes ouvertes pour son avenir ». « Plus on attend, plus les délais

sont l ongs, plus | a situation devient explosive
®t ai ent des signes dodalerte, © | 6®col e |l e plus

qui explosent complétementet ont un retenti ssement,nfasaussi non s
dans la cellule familiale. »

Selon un médecin interviewé (Entretien n°19) en intervenant tot, il est possible de réduire les
complications de type psycho affectif, d@ddiction et aussi de décrochage scolaire, de
désinsertion professionnelle, etc. Cela agit sur la prévention secondaire, car il a été démontré
gue la prise en charge précoce est essentielle. En apprenant aux enfants a compenser leurs
troubles, on peut selon lui réduire la durée des soins nécessaires. En mettant en place un
diagnostic et des soins précoces, les enfants peuvent bénéficier de compensations,
d'aménagements et d'une éducation pour mieux comprendre leurs troubles, ce qui les rendra
autonomes plus rapidement dans leur gestion. Cela contribue a réduire les impacts sur leur
santé mentale, leur réussite scolaire, leur insertion professionnelle, leur vie familiale.

7.6.2 Des leviers efficaces pour lutter contre les décrochages scolaires

Un pédiatre (Entretien n°2) a affirmé que poser un diagnostic précoce permettait de
reconnaitre les handicaps invisibles chez les enfants, ce qui évitait de blamer les familles ou
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les enfants pour les échecs scolaires. Cela a permis d'accompagner I'enfant pour gqu'il puisse
donner le meilleur de lui-méme en fonction de ses capacités et de réduire le décalage entre
I'enfant et les autres enfants de son age. Lorsque les troubles sont identifiés et traités
précocement, lI'enfant serait plus enclin & accepter ses difficultés, ce qui diminuerait les
sentiments de dévalorisation et d'échec. En revanche, lorsque les enfants sont pris en charge
tardivement, le processus de réadaptation serait plus compliqué, et une plus grande partie du
travail consisterait a les encourager, a leur faire comprendre gu'ils sont capables d'accomplir
des choses malgré leurs difficultés. Un exemple concret a été donné par ce professionnel : un
enfant souffrant de phobie scolaire en raison de troubles de coordination, de précocité et
d'hypersensibilité a évité la déscolarisation compléte grace a I'explication de la prise en charge
et des stratégies pour faire face a ses difficultés.

Les familles ont témoigné également en ce sens. Le parcours TSLA a permis a leurs enfants
de poursuivre une scolarité normale tout en adaptant son apprentissage a ses troubles. Cela
a été considéré comme un avantage majeur (Entretien n°1 Famille).

Les entretiens ont souligné l'importance de la prise en charge précoce. La précocité de
I'accompagnement permettrait d'éviter la mise en place de "mauvaises habitudes" et faciliterait
la rééducation. Par exemple, il serait plus facile selon une psychologue (Entretien n°4)
d'apprendre a lire & un enfant qui ne lit pas encore que de rééduquer un enfant-lecteur qui lirait
de maniére incorrecte.

7.6.3 Des répercussions vie entiere plus difficile a démonter

Les entretiens avec les familles du parcours ont relevé que le parcours TSLA aidait les enfants
a mieux se connaitre, a se maitriser et a s'adapter a la vie en société, ce qui était vu comme
un avantage pour leur avenir. "Parce que la il apprend a se connaitre déja, a se maitriser,

donc apr s pour |l a vie en soci®t ® aussi . Parce
ses copains." Entretien N°3, Famille. Les parents ont estimé que le parcours TSLAn6é a qpeu
contribuer ° | 6am®l i oration de | 6avenir de | eur
fournissant une prise en charge adaptée a ses besoins spécifiques. « Bien sir, si les besoins

sont cibl ®s, il ndy a pas d'errance, de recherch
n°17 Famille

Les publications médicalesacesuj et vont dans ce sens et avance
pr®coce des troubles I|limite | es probl mes dbdad
diminuant ainsi les colts sociaux.

¢cOn ne peut qubd°tre dbébaccord, elle a ®t ® prouv®e
papiers, dans toutes les langues, dans tous les pays. Plus les enfants sont pris en charge to6t,

et correctement. On sait que les prises en charge sont moins longu e s , parce que <c¢cO
facile de rééduquer quand on prend au début des troubles que lorsque des fAmauvai se
habit selsesntd ancr ®e s, et puis surtout il néy a p
n°4 Psychologue

e
S
a

« Je vous dis oui tout de suite : plus on prend en charge t6t, plus on prend I'enfant pour un
soin tot, plus on fait bien le diagnostic, plus on a effectivement des chances de ne pas revoir
I'enfant a l'adolescence, ou avec des comorbidités anxieuses, des addictions de jeunes
adultes ou adolescents. » Entretien n°5 Psychologue.

Face a cette idée, les professionnels de santé ontt endance ~ °mais entedtin@ c c or d
ne pas encore avoir le recul nécessaire pour soutenir cette affirmation : « Je suis tout a fait en

accord avec cettCe bymot leseexedpl es qudon nbda pe
notre parcours, mais qu'on a pu lire dans des approches dans d'autres pays ou I'on s'apercoit

que notammentpourl es troubl es de | dattenti on, il's ont mc
dans le futur, en étant pris en charge de fagon précoce. » Entretien Médecin second recours
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« Je pense que si on les aide plus précocement, les enfants se sentiront quand méme mieux.
Donc, je pense que cela peut les aider effectivement, au niveau de la colére, au niveau de la
relation aussi avVv e xeldpéudatreléseclationsisatialas.e> Entretienanlé
Médecin second recours

L'efficacité de la prise en charge précoce dépend néanmoins de plusieurs facteurs, notamment
la motivation de I'enfant, de sa famille, et la nature des soins nécessaires. Cela a pu raccourcir
la durée de l'intervention, mais dépend aussi de la préparation de I'enfant a étre accompagné.

N.B. : selon les professionnels interrogés,| es pr ob |  medanslé fitar domderagronto n
davantage les enfants atteints de TDAH et plutdt que la population « dys ».

La reconnaissance et la prise en charge précoce des troubles spécifiques des apprentissages
ont été un progres, mais cela ne résoudra pas tous les problemes selon un médecin interviewé
(Entretien n°3). Les facteurs a l'origine de I'éviction sociale, des addictions et d'autres
comportements a risque sont beaucoup plus complexes et étendus que les seuls troubles
d'apprentissage. Considérer que ce dispositif puisse résoudre tous les problémes sociaux et
de santé serait une vision simpliste selon ce professionnel. Cela ne résoudra pas les
problemes familiaux, les difficultés financiéres, les problémes d'emploi, les obstacles culturels,
etc. Cependant, ilnd pasnégligél 6i nt ®r °t a affirndéiquee mepad ntetird en place
ce type de dispositif signifierait laisser de nombreux enfants en difficulté sur le bord de la route,
ce qui pourrait avoir des conséquences graves pour eux tout au long de leur vie.

7.7 Actions de prévention primaire

Deux dispositifs ont été mis en place en Occitanie afin de prévenir les troubles du langage oral
et du | angage ®crit. Léobjectif est de di minuer
apprentissages.

PAPOTO et Embarquons sur le langage.

PAPOTO est un programme a destination de la petite enfance. Un carnet de langage a été
construit par 150 médecins accompagnés de vidéos traduits en 19 langues.

Embarquons sur le langage est un programme de formation a destination des éducateurs et

des professionnels de la petite enfance (dans les créches). Des orthophonistes ont été formés

afin de sensibiliser les professionnels de la petite enfance afin de leur expliquer les spécificités
dulangage.lcion parl e de | a formation du professionnel
le cas dans le programme Parlons Bambin. 2 orthophonistes par centre ont été formés. Le

déploiement a été trés rapide : 27 orthophonistes ont été formés sur la région.
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8.1 Les fonctions clés du parcours TSLA
Les fonctions du parcours TSLA éventuellement reproductibles a plus grande échelle sont:

La pr®sence dbébun correspondant dbéentr ®e de p:
La saisine possible du correspondantdé e nt r ®e de parcours par | a
x La prise en charge des TSLA par des médecins de premier recours libéraux pour des
troubles simples et pour accélérer la prise en charge des troubles plus complexes
x  La structuration de centres de second recours salariés et/ou libéraux au sein de chaque
département

Do 89



-
’ Wl‘Assurance .@

Maladie

La consultation en présentiel par un médecin spécialisé

La t e n eeunidropluniprofessionnelle rémunérée (RCP)

La prise en charge financiére intégrale des bilans et des actes des professionnels
param®di caux et psychol ogu assuramce maladicoatdes nt i onn
consultations des professionnels médicaux de second recours

Les outils dbéaide au d®pistage et diagnostic
La formation des médecins de ler recours (DPC)

Ces fonctions clés peuvent étre déclinées sous des « formes » différentes en fonction

du contexte dans |l equel el | es s e deocorciiemi ses ¢
fidélité et adaptabilité (Villeval 2016 «Enabling the transferability of

complex intervention : exploring the combinaison of intervention « Key fonctions » and
implementation » Int J Public Health)

La possibilit® déarticul ati on offiewmeoppdrtangté uRIq®, dr o
de déployer, s ur | 6ensembl e duunetapproche tin@ggrée eui prendraitem i s ,
compte les forces respectives des deux systémes pour proposer une solution porteuse
ddéav.enir

82 L6approche globale TND du 4e plan auti sme

8.2.1 Rationnel du plan
Les ambitions du plan autisme étaient de repérer et d'intervenir de maniére précoce (méme

avant l e diagnostic) afin déemp°cher | 6i nstall
surhandicap ; de sensibiliser et responsabiliser les médecins de 1' ligne (généraliste, pédiatre,
PMI é) qui devront en cas de confirmation des s

professionnels de 2°ligne, spécialisés dans les TND ; et enfin de mettre en place (un forfait

« intervention précoce » lors du recours aux professionnels paramédicaux non conventionnés
(psychomotricit®, ergot h®r apeut e, psychol ogue)
soins.

Dans le plan autisme, le terme de « ligne » est utilisé pour distinguer les professionnels
impliqués dans la prise en charge des TND :

- Professionnels de 1 ligne = acteurs du repérage (parfois de diagnostic simple) :
professionnels de | a pet Eduetioe mtionale qmfessignnetsf e s si onn
issus du secteur libéral, PMI, MSP, Médecins généralistes, Professionnels paramédicaux ;

- Professionnels de 2¢ ligne = acteurs des bilans, évaluations, interventions précoces :
professionnelles coordonnées en équipe pluridisciplinaire formées au TND/TSA issus des
CMP/CMP-I1J, CAMPS, CMPP, praticiens libéraux coordonnés entre eux par un médecin ;
professionnels de 3¢ ligne = professionnels des CRA, professionnels des CH pour avis
médicaux complémentaires, diagnostics trés complexes

Ligne vs niveau = Dans | e parcours TSLA et sobapp
troubles « dys », le niveau 1 correspond a la prise en charge des troubles simples par un

professionnel « de ville » ; le niveau 2 correspond a la prise en charge des troubles complexes

par une équipe pluriprofessionnels coordonnés par un médecin spécialisé TSLA ; le niveau 3

correspond a la prise en charge des situations trés complexes par des centres spécialisés

Les TSA ont des points communs avec les autres TND concernant les signes cliniques et les
facteurs de risque. La démarche vers le diagnostic est pluriprofessionnelle et orientée sur
| 6examen du d®vel oppement et | Besactooslcemmoartesea des tr
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tous les TND sont entreprises au niveau du repérage, des interventions, de
| accompagnement , d e |-6ooial gtadn sasitaite,i | formatian etne®d i ¢ o
recherche.

Bien que des Recommandations de Bonnes Pratiques professionnelles (RBPP) spécifiques a

chaque trouble aient ®t ® pas@dur @gnBieos de construirptnean aut i
réponse spécifique a chaque trouble, mais uniguement a la prise en charge des TSA. Il ne

traite pour les TND que des aspects communs a leur problématique. Il est nécessaire de
«respecter | 6®quilibre »u sp®cifique & du commun

«Des actions communes ° | 6ensembl e des TND n®gl
associ ®s aboutiraient ° |l a d®finition dbéaccompag
individualité » Claire Compagnon . Ainsi, tous les troubles ont pour cadre de référence leurs

propres recommandations de bonne pratique,mai s t ous sb6accordent sur | a
et déo®valuations coordonn®s par une pluralit® d
fonctionnel, nosographiqgue et ®ti ol ogdcesue et sur

8.2.2 Les Plateformes de Coordinationetd 6 Or i en6amg i on O

Les propositions nationales relatives °© l 6auti s
visant a mettre en place un dispositif de repérage des écarts inhabituels de développement et

de prise en charge des premi res iddbenvdnbagnasti
ont été arrétées par une circulaire de novembre 2018). L 6 a d mi n idsst bilaast et lesn
interventions précoces des enfants &gésde 0 a6 ans sontorganiséesa ut our doéune pl at
de coordination et doéorientation (PCO)

Les PCO prévoient I6i nt er venti on coordonn®e dbune plur al
réalisation des bilans nécessaires, sans frais pour les familles, grace a la contractualisation

avec la plateforme des ergothérapeutes, psychologues et psychomotriciens non
conventionnés par | Assur ance Mal adi e. Léorientation v
| 6utilisation dbéun outil de rep®rage destin® au
tenir compte des spécificités de chaque trouble du neurodéveloppement.

Les PCO ont pour objectif de rendre possible une intervention pluridisciplinaire coordonnée et
rapide d s | es premiers signes doé®carts inhabi-
enfants, et sans attendre un diagnostic stabilisé pour éviter le risque de surhandicap.

Les troubles recherch®s -~ cet ©ge sont | 6enseml
internationales DSM-V, CIM 11 :
- Trouble d®ficit de | 6attention avec ou sans [

- Troubles des apprentissages (troubles de la lecture, de la transcription i orthographe
- de la cognition mathématique, communément désignés dyslexie dysorthographie,
dyscalculie) ;

- Troubles du développement intellectuel (TDI) ;

- Troubles du langage oral (dysphasie) ;

- Troubles du développement de la coordination (dyspraxies) ;

- Trouble du spectre de | 6autisme (TSA).

Afin de r®pondre aux objectifs de rep®rage et d
TND, il a été proposé de structurer le parcours multidisciplinaire des enfants agés de 0 & 6
ans, a partir des professionnels de 1" ligne soutenus par des plateformes de coordination et

1 Ex-déléguée interministérielle en charge de la stratégie nationale autisme et TND
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ddoor i ent altest,grace a dedpladf@mes, de réinvestir les professionnels de 1' ligne
dans le dispositif et de les amener a collaborer avec la plateforme PCO dans leur choix. Cela
impose une prise en charge immédiate (dans un délai court) par des structures de deuxiéme
ligne.

Les structures de 2°¢ ligne doivent pouvoir répondre a la demande, coordonner les rendez-

vous et verifier | es b kes dilamsset idtéhiemidng précecest somt n
susceptibles dbé°tre eff saatiés @strugtuaes dedleusiempligmef e s si on
mais aussi par des professionnels de sant® | i b®r aux non conventi

maladie, labellisés par la PCO et rémunérés p a rinteimédiaire d 6un f or f ai t de b
doéi nter vent i onpsofegsionRalsdibéraux sont solreisa des standards de qualité.

Repérage » Professionnels de la petite enfance

Orientation . -
» Professionnels de 1#¢ ligne

Régulation * Plateforme de coordination et d'orientation PCO

L4 “

Professionnels libéraux labelisés Equipe coordonnée // Structure de 28™¢ ligne

Figure 18 : Schéma des étapes clés du parcours PCO 0-6 ans et professionnels
impliqués

823 Les Pl ateformes de Coor-HRiansati on et doOr i

Le gouvernement a annonceé en Comité interministériel du handicap en 2020 [4] la modification

du parcours coordonné de bilans et interventions. Ce parcours porté par la plateforme de
coordination et )adicenteaittatij osnqg PC@O@BGENsporrs enf ar
une dur ®e doéun an. Le d®cret ouvre |l a possibil:i
précocement de bilans et difterventions rééducatives av ant droublar ndu
neurodéveloppement ait été diagnostigués ur une dur ®e ®| argi e dobéun an

Cette extension a ® ® motiv®e du fait que certai

de | 6©ge dbéentr®e dans | es apprentissages scol ai
d®f icit de | dattention avec onipasdetacsesdvangpoamsact i vi t
L6i mplication du corps ®ducatif a une grande i m
effet, |l e passage de | 6®col e maternelle 7 | 6®col
scol ari t ® , dreternhed @e toatent, dans la forme des activités, dans les

comportements, etc., ainsi que le passage de |16 ® ¢ primaire au colléege. En | 6 absence d

repérage et faute de diagnostic précoce, ¢ 0 wesfutureldes enfants qui serait compromise.

11 sbagit des pr®mices des PCO dans | e plan auti sme, l eur
2018 et 2019.
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CommelesPCOO0-6, | 6extensio#di2daspbP0® abxectif de coor
professionnels de santé, amenés a participer aux repérage et diagnostic des enfants

présentant des écarts de développement susceptibles de présenter un ou plusieurs des TND,
et de permettre le financement des bilans et des interventions des professionnels libéraux non

conventionn®s par | 6Assurance Mal adie (erpot h®r a
gr©ce © | 6introduction du forfait pr®coce.

Ces plateformes d®pl oy®es au niveau d®p-adet ement ¢
mobiliser, de structurer et de coordonner | 60ff
mati re do®valuation et dobéaccompadgamdlenguandledes TNI
parcours n®cessite de recourir “ une offre |ib®

précoce). La cr ®at i on d 6 weapropaseé de lsimglifierd niac wenikefewdle de

structures et des professionnels de la prise en charge des TND offrant ainsi aux familles une

plus grande visibilité sur le parcours de soins. Ace j our chagque d®partement
PCO 0-6 et 40 PCO 7-12 pour la France (dont 2 en Occitanie) sont pratiquement
opérationnelles (source : entretien avec la DIA).

Les bénéfices de la PCO pour les enfants et les familles incluent un accés précoce aux soins,
la sensibilisation des parents a I'importance des soins, la coordination entre les professionnels,
et une réponse aux besoins des enfants présentant des troubles du neurodéveloppement. La
PCO se distingue par la coordination des soins, ce qui manque dans une prise en charge
traditionnelle ou les parents sont livrés a eux-mémes pour trouver des professionnels de santé.

La PCO a permis a plus de 500 enfants sur un territoire spécifique de bénéficier de parcours
de soins et de diagnostics. Pour certains, cela a réduit le temps d'attente pour l'accés aux
soins, tandis que pour d'autres, qui n‘avaient pas accés aux soins auparavant en raison de
diverses raisons, cela leur a simplement permis d'obtenir des soins et des réponses a leurs
guestions.

Les professionnels des PCO interrogés ont mentionné le réseau DYS, qui est trés implanté
dans la région. lls suggéraient qu'une fusion ou une collaboration avec ce réseau pourrait étre
envisageable.

8.2.4 Fonctionnement des PCOs

La PCO accompagne les familles sur le plan clinique, coordonne les rendez-vous, et facilite
| 6acc s aux droits sociaux. Le forfait bilan et

Voici son fonctionnement :

Le médecin de 1re ligne (médecin généraliste, pédiatre, PMI, etc.) repére a partir du livret de
repérage (forte communication sur ce livret) et oriente vers la PCO : 90% des orientations
préconisées sont validées par le médecin coordonnateur de la PCO. Les familles peuvent étre
orientées vers la PCO par le médecin traitant, les professionnels paramédicaux ou d'autres
acteurs, mais la grille de repérage doit étre remplie par un médecin. Les enfants référés a la
PCO présentent divers troubles du neurodéveloppement, notamment le trouble du spectre de
lautisme, le trouble du déficit de l'attention, le trouble de I'hyperactivité, le trouble de
l'apprentissage, etc.

Le parcours d'un enfant dans la PCO commence par l@&nvoi de son dossier a la plateforme.
La plateforme est saisie uniquement par le médecin, les familles ne peuvent contacter
directement la PCO. Le dossier est constitué du questionnaire de dépistage du médecin
élaboré au niveau nationaletc o mmun | 6 e n s €limdt deeepédagesdesRr@ubles).
Les familles recoivent ensuite un questionnaire de la PCO pour s'assurer de leur
compréhension et de leur implication dans le parcours de soins. Le dossier est analysé par
des professionnels de la PCO apres réception du questionnaire de la famille.
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Le médecin coordonnateur de la PCO est responsable de la coordination des soins au sein de
la PCO.

Apr s une ®valuati on edprofedsmsnsls de ta POGoridntént vefsa nt I
(DLes professionnels libéraux non conventionnés (ergothérapeute, psychomotriciens,

psychol ogue) l orsqudi l sbagit débune situation s
forfait bilan & intervention précoce). (i) les structures sanitaires et/ou médico-s oci al es | or s q
sdbagit ddune situation cliniqgue compl exe pourt

pluridisciplinaire et/ ou idlecomplexa @iffidulté se3 tagilesa d 6 une
coordonner le parcours)

Les enfants rencontrent des professionnels en fonction de leurs besoins, comme la
psychomotricité, I'ergothérapie, la psychologie, I'orthophonie, etc. Les bilans sont effectués
pour évaluer leur développement. Les enfants peuvent étre orientés vers différentes structures
en fonction de leurs besoins, notamment les CAMSP, les CMP, les SESSAD, les IME, et
d'autres structures de diagnostic complexes. Les orientations sont principalement basées sur
les besoins des enfants, mais la disponibilité des places est également un facteur important.
Initialement, l'idée était que les enfants inclus aient un parcours en structure de deuxiéme
ligne, mais dans la pratique, le parcours externe en libéral est devenu la norme. Dans certains
cas, les professionnels de la PCO estiment que le suivi de I'enfant nécessite une intervention
plus spécialisée, ce qui peut conduire a des orientations vers des structures de deuxiéme
ligne.

Une réunion de concertation pluridisciplinaire est organisée avec tous les professionnels
participant aux bilans pour prendre une décision collégiale sur le diagnostic. Avec constitution
du dossier MPDH si besoin

Les effectifs des PCO comportent 3 Equivalents Temps Plein : un secrétariat : le professionnel
a ce poste est chargé de gérer les appels, la facturation, etc. Un coordinateur : la coordination
de la plateforme, le plus souvent assurée par un paramédical ou un infirmier ; il est en charge

del 6accompadgsefemt | | es vul n®rables et de | 6aide
M®deci n un m®decin qui est charg® dbéanal yser
structures les plus adaptées aux difficult ®s de | é6enf ant .

Une attention particuliére est portée sur la qualité de la prise en charge des enfants dans le
cadre des PCOs. Une convention constitutive entre la PCO et les structures médico-sociales
(CAMPS, CMPP) et sanitaires (CRA) est signée et les professionnels libéraux non

conventionn®s avec | 6AM contractualise avec | a
les recommandations de bonnes pratiques (RBPP)de la HAS (outils, référentiels) dans leur
exercice.

Le médecin de la PCO n'effectue pas de consultations cliniques directes avec les enfants, se
basant uniquement sur I'analyse des dossiers. Le médecin de la PCO interviewé estimait que
des consultations cliniques pourraient étre plus appropriées pour une évaluation plus
approfondie. Cependant, elle soulignait le besoin de renforcer les médecins traitants ou les
médecins des CMP pour cette tache, car la coordination est un travail distinct. « Donc on fait
des analyses uniquement sur dossier. Il a pu arriver que le médecin précédent voie un ou deux
enfants au tout début de la création de la PCO, mais c'était parce que les choses se mettaient
en place et ce n'est pas quelque chose qui est rentré dans la pratique.

« Moi je trouve gue ce n'est pas suffisant effectivement parce qu'ensuite on va donner un avis

oOou on va ®mettre des suppositions qudéd” travers |
pas. Autant dire que capeut-°t re un peu appr oxapasle ¢éte clniquar ce qu
Mais d'un autre coté, rajouter encore une couche a un enfant qui a un suivi en PMI, son suivi

par un médecin traitant, au bout d'un moment, il faut arréter de superposer des couches et

pl ut?®t savoir so6ef f aenfant.voit Brdimédeciry spéaialide,eldamtiplus q u
s'orienter vers un CMP [Centre Médico-Psychologique] ou vers un vers un CAMSP [Centre
déActi on M®di ea dohcectréyer@es mayen a ces deuxiemes lignes pour qu'ils
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aient la possibilité de voir ces enfants: rendre attractif les CMP ou les CAMSP, c'est la ou il
faudrait plus agir. » (Médecin coordonnateur PCO)

Si une consultation spécialisée était mise en place, il faudrait que ce soit « au moins une

consultation d'une demi-heure - 45 min, pour prendre le temps de faire le point sur son

évolution neurodéveloppementale, de sa naissance a lageouton | e voi t , l es ant
enfin vraiment prendre le temps de connaitre I'enfant et sa famille. Donc une ou deux
consultations au tout début et puis aprés faire les prescriptions et de revoir a 6 mois pour la

RCP, pour la réunion de concertation pluridisciplinaire. Mais |a, ¢a devrait étre le rbéle des

médecins traitants ou enfin des médecins de CMP. » (Médecin coordonnateur PCO)

8.2.5 Financement des PCOs
La PCO r®mun re directement l es param®di caux | i

pr ®coce. 1 sbagit d e da=dpeeles sd€penges @nstatées danshiee t e c
mesureouilest di fficile doestri mér nolye aempuas!| eampe ol ume
A ce jour en France, 53 000 forfaits ont été déclenchés par les PCO 0-6 et 35 000 enfants ont

b®n®f i ci ® d o6 a (Bounce Délegatiohlnt er ma ni st utisneel(DIA). | | ®e = |

Les frais de fonctionnement des PCO sont couverts par : les crédits médico-sociaux financés
par | a Caisse National e dles cBdits sanitairesifiha@césparlar | 6 Aut
Dotation Annuelle de Financement en Psychiatrie (DAF PSY)

La PCO est financée par 'ARS (Agence Régionale de Santé) qui paie les libéraux sur facture.
La CPAM verse une enveloppe a I'ARS pour financer les services de la PCO, mais les
professionnels ne sont pas directement payés par la CPAM, ce qui ajoute une étape dans le
processus de paiement. Les libéraux sont payés en fractions de forfait, soit par quart ou demi-
forfait. Pour des raisons de trésorerie, certains libéraux préférent étre payés mensuellement
par I'ARS plutét que d'attendre 3 mois pour recevoir un paiement complet.

La facturation des soins est difficile & gérer, avec des erreurs fréquentes, relate le médecin de
la PCO, car le processus implique plusieurs étapes et peut entrainer des pertes de temps. Les
erreurs de facturation peuvent causer des tensions avec les libéraux. La facturation des soins
n'‘est pas facile a gérer en raison de la diversité des professionnels libéraux impliqués.
Certaines factures peuvent ne pas étre correctement rédigées, et la vérification de chaque
facture, le suivi et le paiement prennent beaucoup de temps.

Selon les professionnels interviewés, certains colts ne sont pas pris en compte dans les
forfaits ni dans le financement de la PCO, notamment pour les bilans spécifiques, les visites a
domicile ou a I'école. Sel on dobéautres interview®s, i ne semt
en compte dans les forfaits, mais plutét des décisions qui n‘ont pas été prises dées le départ.
Par exemple, les décisions concernant le financement des synthéses et des Réunions de
Concertation Pluridisciplinaires (RCPs) n'ont pas été prises par négligence, mais plutét parce
gu'il a été décidé dés le début de ne pas financer ces services. Les forfaits ont été divisés en
un certain nombre de séances pour simplifier la facturation. Un deuxiéme arrété ministériel a
introduit des forfaits mensuels sans parler explicitement de séances, mais incluant a la fois les
séances et les RCPs, ce qui a créé de la confusion. Cependant, en comptabilité, il est
nécessaire que le financement corresponde a des éléments clairs et définis. Toujours selon
les professionnels interviewés, le ministére aurait suggéré que les RCPs pourraient étre
considérées comme des séances de soins et facturées par les professionnels, bien que cela
n'ait jamais été officiellement écrit.

Dans le parcours TSLA, un médecin spécialisé recoit une rémunération de 4 2 0 pour une
| 6 e ns e mbcbnsultatioessd 6 ® v a | diagrostigua et de fin de séquence. Dans le
parcours PCO, il n'y a pas de forfaits médicaux spécifiques.
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Les évaluations des psychomotriciens ou des ergothérapeutes sont rémunérées a hauteur

de 150 U par bilan dans | e parcours TSLA et “ ha
Les évaluations psychologigues s o n't remun®r ®es ~ 250U0. Efjes ur | e
peuvent étre complétéespar un bil an neuropsychol ogique de 17
ces deux bilans de 4 2 0. Dans le cadre de la PCO, les évaluations psychologiques simples

sont rémunérées haut e u Cettal é&aluadti@nOpgut étre complétée par un bilan
neuropsychologie complémentaire, rémunéré par un paiement différentield e 18 0 G , soit

montant pour un bilan neuropsychologique completde 3 0 0 U .

Dans le parcours TSLA, less ®quences dobéintervent iunpenheuredde 35 s®
psychomotricit®/ déer gesthhateuageilds 7S dntsoi ®mulrb®&@r ® a s
Dans | e parcour s PCO, | e forf asi de 4%mini det er vent
psychomotricité/ergothérapieestde 1 3 6 00 s oi(tso3 &, 86 1500 euros prd
auxquels ont été retranché les 140 euros du bilan).

Dans le parcours TSLA,less ®gquences doéintervendinmheweddsiivil0 s ®art
psychologique sontrémunérées °~ hauteur de 4500 soit 450 | a s ®:
l e forfait doéintervention de 12 s®ances de 45min

Pour | es R®unions de Concertation Pluridisciplin
param®di caux ou psychologues re-oivent 15 04 par
de financement spécifique pour les Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) dans le

parcours PCO.

Selon le porteur du projet, I'écart par rapport aux forfaits financés par I'Assurance Maladie

dans le cadre des plateformes de repérage précoce s'explique par la différence d'age entre

les enfants de 0-7 ans et les enfants de plus de 6 ans entrant dans le parcours de santé TSLA

. les forfaits considérés dans le cadre des plateformes de repérage précoce TSA/TND
concernent des tranches dé©ge 0% | 6®criture et
dans les compétences devant étre évaluées.

83 Cr®ation dobéun guichet uniqgu? ou coexistenc

8.3.1 Un parcours unique ?

Les différences entre le parcours PCO et TSLA sont pour certains « dans les tétes, mais elles
ne retrouvent pas sur le terrain ».

« Je ne vois pas une grosse différence entre le PCO et le TSLA, peut-étre que je manque
d'"information sur | e PCO. So6il devait y avoir ur
construire quelque chose, une co-construction. Ca ne serait pas complétement incohérent.

Plus on coordonne, plus on fusionne les choses et moins on multiplie les entités, mi eux c o6 e st
effectivement.» Entretien n°21 Psychomotricienne

Pour certains une filiere spécifique serait difficile & envisager, car il y a un risque de morceler
la prise en charge.

« Oui je suis d'accord, c'est vrai ensuite il y a un risque d'éclater la prise en charge, que le
patient se retrouve avec plus de professionnel s
je pense par exemple a un enfant qui a un syndrome de Guy Georges, c'est un enfant qui a

une maladie chromosomique, mais dans les conséquences de ce syndrome il y a des troubles
spécifiques du langage et des apprentissages, avec des troubles du comportement, pour

certains, mais chacun de ces enfants est différent, et ne développe pas forcément les mémes

troubles. Ici 1 prise en charge entre PCO et TSLA est recommandée. Il y a des enfants qui

sont a la frontiere du TDAH et du trouble pédopsys, c'est moins simple, moins clair, pour les

familles c'est difficile. » Entretien n°7 administratif

D= .
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En santé
J'ai peur que cela fasse un peu doublon, compliqué en termes administratifs. Je ne sais pas,

ce ne sont pas les mémes profils d'enfants, je me demande si ¢a ne serait pas plus simple de
tout fusionner.”

« Une centralisation des deux parcours pourrait étre pertinente du point de vue du

rayonnementetdeli nf or mat i on. Cela permettrait =~ tout | e
numéro. Donc il y a moins de chance de se tromper...Pour les familles, pour les médecins des
cabinetsde vill e qui cherchent des r®ponses par rapp

pas tr op " &dtzetianintl® ad@inistratif

Dans certains départements, il existe une fusion empirique entre les parcours TSLA (Troubles
Spécifiques du Langage et des Apprentissages) et PCO (Parcours de Coordination en
Orthophonie). Dans certains départements, ce travail est déja en place. Lorsqu'un enfant de
moins de 7 ans arrive sur le Parcours TSLA, mais présente des comportements atypiques qui
suggéraient un TSA (Trouble du Spectre de I'Autisme), les professionnels du parcours TSLA
ori ent e nversla®€d Cependant, en raison de contraintes de ressources, il a été
difficile de trouver des solutions pour les enfants plus agés.

Certains professionnels ont avancé que pour les enfants plus jeunes, autour de 5 ou 6 ans,
qui présentent des profils plus proches du TDAH (Trouble Déficitaire de I'Attention avec
Hyperactivité), il serait judicieux de les diriger vers le Parcours TSLA, car cela permettrait une
continuité dans la prise en charge thérapeutique de I'enfant. Cependant, lorsqu'un enfant plus
agé est suspecté d'avoir un TSA, il y a des défis a trouver une solution adaptée, car les
ressources sont limitées. Pour eux, la fusion des parcours TSLA et PCO ne devrait pas
empécher 'ouverture de la PCO dans leur région, car la PCO traite également un large éventalil
de troubles du neurodéveloppement, y compris les TSA. lls ont suggéré que des ajustements
devaient étre faits pour aider les enfants qui semblent "étre sans solution” en raison de I'age
ou des ressources disponibles.

«llfautquel 6on travaille ensembl e, en coll aboration,
déun service 7 un autr e, c o mmadiome | cgudbfiali ty naoude
déenfants qui arrivent au TSLA qui avaient tout

ans, on les a fait basculer sur la PCO. On a présenté le dossier et puis voila. Et nous, le
médecin de la PCO vient rencontrer les médecins du Parcours TSLA pour certains dossiers.
Il faut se coordonner et travailler en bonne intelligence. » Entretien n°18

8.3.2 Deux parcours ?

Pour dobiautsreersa,i imagnersleux garncoars ickd/rai. C'est sOr ca c'est-a-dire ces
2 dispositifs qui ont des objectifs quand méme relativement partagés hein c'est-a-dire poser le
bon diagnostic, organiser des prises en charge pluridisciplinaires guider les parents dans un
parcours difficile et en effet comme PCO et TSLA ne travaillent pas tout a fait autour des
mémes pathologies on peut penser qu'il faut qu'il y ait des voies de réorientation dans les 2
sens, pour que les enfants soient le mieux guidés possible. » Entretien n°20 responsable
administratif

L 6 e ngeraiude savoir sur le plan organisationnel et clinique comment ne pas faire de
mauvaises orientations :

«La probl ®mati gue des PCO cbdest de-0O6anscauheer doun
problématique de développement & un age plus avanceé ou la on est moins dans une logique
de pr®cocit® du diagnosti c, gue de pedtprpposert e me nt

auxenfants.""La mi se en place des PCO pour moi el l e est
de santé TSLA. Parce que les PCOs leur premier sujet, en termes quantitatif et populationnel,

ce sont | es TSLA, il y en a beaucoup plus que |
classe d6©ge, on est ~ 1 ou 2 % pour |l es TSA TDI)

avant dd7a@sgMpres7ans,l es PCO sdils veuyillesitorhtaibes diemwroc
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une expertise TSLA ° di sposition, et nous on
d®partements 0% | 6on voudr-Ejehgrostk travail estguasimgnt ace de
déja fait. » Entretien TSLA 8 Membre Occitadys

8.3.3 PCO ' Parcours TSLA : un travail en réseau ?

L'importance de travailler en réseau pour le bénéfice du patient est primordiale. Selon les
professionnels interrogés, la collaboration étroite entre professionnels permet une meilleure
compréhension des profils individuels des enfants, favorisant ainsi une orientation plus
cohérente en fonction de leurs besoins spécifiques.

Sur certains territoires, la PCO et le parcours TSLA travaillent déja ensemble. La PCO et le
parcours TSLA collaborent étroitement, avec des patients qui débutent leur suivi avant I'age
de 6 ans a la PCO, mais qui peuvent avoir des besoins persistants non résolus a I'age de 7
ans et au-dela, et ainsi pris en charge par le parcours TSLA.

8.4 Quelle place pour la médecine libérale ?

8.4.1 Le réle du médecin spécialisé au sein des deux dispositifs :

La différence fondamentale réside dans le diagnostic et le rble du médecin. En effet, les PCO
nesdéappui ent examen chiigue r ®al i s® dans Fkoasultatiandene dd un
présentiel pour orienter | 6enf ant vers | es , rhaisllans et
médecin de la plateforme décide de celle-ci sur dossier. Contrairement au parcours TSLA ou

les médecins spécialisés effectuent des consultations approfondies avec les enfants. Selon

certains professionnels du parcours TSLA, ce temps médical est important, car il permet au-

del” dbébune ®valwuation clinigue de coordonner tou

Cela sobdexplique principal ement nmgensf filarcierf pourt que
financer les consultations médicales plus longues. Dans le parcours TSLA, les médecins ont

un forfait médical attribué pour chaque enfant qui couvre a la fois les consultations
do®val uati on, de synth se et de sui vi

Pourassureribef fi cacit ® de | a pr i sselondes pramotaursgieprojeti | e st
Parcours TSLA de garantir, dans le futur, un financement en adéquation avec les consultations
médicales longues.

Pour la Délégationint er mi ni st ®ri elille $o®e re |l diAfuftiicsimee de
consultation du médecin spécialisé, care |l | e esti me doéune part qudil n
m®decins sp®cialis®s pouvant as s ugomeerédmur@rerncése c ons L
médecins serait onéreux. La construction du dispositif a été portée par la conviction que le
m®decin coordonnateur est capable dbéorienter | e:

dossier. Si la situation est plus complexe, il oriente vers les structures adéquates.

842 LO®t endue des r eregecnsdedBlignei t ®s des

Selon la Délégation Int er mi ni s Au@meé @IA), &y a unel séturation des PCO. Le
médecin coordonnateur de la PCO est trés sollicité, et il faut trouver des solutions pour les
désengorger en :

A Faisant du médecin de 1' ligne le médecin référent du parcours qui pourrait poser le
diagnostic
A Mais, les médecins de 1™ ligne seraient « réfractaires » pour endosser ce réle, car :
o Pas de rémunération spécifiquement dédiée a la coordination
o Pas suffisamment formés

Do %
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0o Manque de temps
o Pas dans leur rdle »

9 Vers un nouveau parcours <coordo

neur od®vel oppement

La spécificité du parcours TSLArésidedans | 6i ntervention ~° l& fois
ligne et des professionnels de 2°¢ ligne. Cette responsabilité donnée au médecin de niveau 1
permet a la fois de faire entrer un nouvel acteur dans la prise en charge des TND et de
désengorger les structures de niveau 2. Cette approche est intéressante et peut trouver place
dans le dispositif PCO. Le médecin généraliste ou le pédiatreestau cT ur de | a pri se
en prescrivant des bilans et en initiant des projets thérapeutiques et son réle ne se réduit pas

c e hcteur duddpérage de premiers écarts de développement.

Les PCO et | e parcours TSLA ont con-u un parcour
probabl ement un trouble dys et/ ou TDAH, pour | 06c¢
un trouble du neurodéveloppement dans leur ensemble.

Al 6i ssue de ce tsedevaitidihagindr Gr@pareours detsans coordonnés
prenant pour exemple a la fois TSLA et PCO.

D= .
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[

Lenfant présente des difficultés de langage et/ou apprentissage ]

Bilan auditif a été réalisé et
I'enfant n'a pas de probléme de
santé

l ~

Les problémes sont
neurologiques et
relévent de situation
trés complexe

Bilan auditif n’a pas
eté réalise

tion d’un bilan
auditif avec un Orientation dans un

CRTLA (niveau 3)

2ot g A 3 Questionnaires a remplir par |a
Saisie de | entr.ee parcours pour étude de la | T|  famille e medecin ortentant ot
demande (questionnaires, logigramme d’appui) Ienseignant

| Une situation simple {niveau 1) |

kY

G i édicale de dépi: par un
médecin de niveau 1

U

Prescription :
Bilanen ergothérapie / psychomotricité
Bilan en orthophonie
Bilan en orthoptie

Consultation Médicale Diagnostic

[ PROJET DE SOINS ] [ DIAGNOSTIC ] [ EVALUATION ] [ ADRESSAGE ]

I

Séquence de rééducation en
psychomotricité/ergothérapie (30 séances)
Rééducation en orthophonie - DC
Rééducation en orthoptie - DC

LN

[ ion médicale de di ic par un médecin de niveau 2

Prescription :

Bilan en ergothérapie / psychomotricité
Bilan d'efficience et neuropsychologique
Bilan complémentaire mémoire
émentaire psy i
Bilan en orthophonie
E\Iﬂ en orthoptie

Bilan

Réunion de concertation pluriprofessionnelle

U

Séquence de rééducation en psychomotricité/ergothérapie (35
séances)

Séquence de suivi psychologique (10 séances)
Programme dentrainement aux habiletés parentales de Barkley {
10 séances)

Rééducation orthophonie — droit commun
Rééducation orthoptie — droit commun

U

| Consultation médicale de suivi de fin de séquence

Figure 19 : Organisation actuelle du parcours TSLA
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Ensanté

Par la famille <:’ Repérage de toute difficultés d’apprentissage |:> Par I'école
Les aménagements scolaires ne suffisent pas

- -
Consultation auprés du médecin traitant _ Equipe éducative
s : *  {directeur de Fécole, psychologue scolaire, médecin EN,
ou médecin de ville infirmiére, assistance sociale etc.)
Saisine de toutes les informations dans le livret de repérage des TND Professionnels 14 ligne

e

Orientation vers la plateforme PCO:
Echange dinformations entre tous les acteurs intervenant autour de Fenfant.
Décision du médecin coordinateur de la plateforme :

1% intention

Orientation vers des
professionnels libéraux de
2" |igne contractualisés
avec la PCO

Accueil et intervention au
sein d’une structure de de
la plateforme

L3 4
Possibilité de Suivi régulier avec MT
parcours mixte avant de décider

Professionnels 2™ ligne

Engagement d’un processus de diagnostic fonctionnel et nosographique

Réalisation de bilans et évaluations pluridisciplinaires
Premiére interventions
par les structures de 2" lignes (possibilité de coordination entre
elles ) et/ou par un réseau de professionnels libéraux

$

Réunion de synthése 6 mois aprés le premier RDV avec un professionnel participant au diagnostic, entre le
meédecin coordinateur et la famille

Pose du premier Orientation vers un Instruction du dossier MDPH si
diagnostic et/ou projet centre de 3*™ ligne les troubles sont confirmés et ont Renouvellement du
personnalisé pour des explorations des répercussions dans la vie parcours
d’intervention plus spécifiques quotidienne

Figure 20 : Organisation actuelle des PCO
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Repérage d'écarts inhabituels au

développement

T —
- -

e Par I'équipe A ’
., éducative A .,

Les familles et I'équipe éducative entrent en
contact avec le secrétariat de la PCO de leur

département

Le secrétariat oriente les familles vers le médecin de 1* ligne

L2

e

-,
Par le médecin de Y
1% ligne /A

. Médecin référent du parcours

N e
=~

S

-

¥

Sile médecin de 1 ligne suspecte une
situation simple sur le plan médical &

département

Si le médecin de 1% ligne suspecte une situation complexe sur
fe pian médical et/ou social, il oriente vers la PCO du

i

Le médecin coordonnateur valide les

préconisations du médecin de 1% ligne et
déclenche le parcours bilans et interventions et

oriente vers/si

Si la situation est complexe sur le plan médical et i

une évaluation spécialisée est nécessai

évaluation spécialisée

Si la situation de 'enfant ne nécessite pas une

Un médecin spécialisé TND (attachés a
une structure sanitaire de 2°™ ligne)
Le médecin spécialisé est référent du

parcours et prescrit les bilans

Une structure sanitaire et/ou médico-
sociale de 2°™ ligne.
Le médecin coordonnateur de la PCO
est référent du parcours et prescrits les
bilans

Bilans : psychomotricité,
ergothérapie, psychologique.

Lenfant peut réaliser les bilans dans la structure de 2" ligne

ou gupres des professionnels paramédicaux libéraux ayant
contractualisé avec la PCO {choix de la familfe, disponibilité]

¥

mois aprés le déclenchement du forfait

coordonnateur de la PCO. Présence des

Réunion de synthése au maximum 6
d’intervention par le médecin

professionnels participants aux bilans,
du médecin spécialisé ou du médecin
coordonnateur.
Mise en place du projet de soins

Le médecin de 1%¢ ligne réalise une consultation de repérage des TND et inscrit
ses préconisations dans le livret de repérage

social : il peut déclencher directement le
parcours de bilans et d'intervention, sans
validation du médecin coordonnateur de la
PCO et avec Faccord de la famille. Le cas
échant, le médecin de 1°" ligne devient
directement le référent du parcours et
prescrit les bilans et oriente vers

Les professionnels paramédicaux
libéraux (PML) ayant contractualisé
avec la PCO

3

par le médecin de 1% ligne :
psychomotricité, ergothérapie,

Les PML réalisent les bilans prescrits

Les PML réalisent des comptes-rendus et les envoie au

médecin référent

Le médecin de 1% réalise une

projet de soins

consultation de diagnostic avecla i
famille et 'enfant et déclenche le

Aprés analyse, si le médecin
estime qu'il s'agit d'une
situation plus complexe que ce
qu’il avait suspecté il peut
orienter l'enfant vers les
structures de 2™ ligne aprés
validation du médecin
coordonnateur

Orientation vers un centre de 3™
ligne pour des explorations plus
spécifiques

Séances de rééducation :
- Psychomotricité
- Ergothérapie
- Suivi psychologique
- Groupe Barkley

=

Figure 21:

Préparation du dossier
MDPH par le
correspondant de
parcours de la PCO

Esquisse d

Fin de parcours

p .

N

ou

n

Renouvellement du
parcours : décision du
médecin coordonnateur

projet de

soins coo
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9.1 Prise en charge par le médecin de premiére ligne

a) Si l a famil | e akreains édaemirhabituels du dgveloppement troubles
chez son enfant alors elle peut entrer en contact avec le secrétariat de la PCO.

b) Si | 6 ensei gn aécarts iohabitgels dutdévelapgement, il peut rassembler
une équipe éducative et mettre en place des aménagements scolaires dans le cadre
du livret de parcours inclusif. Si | es
éducative peut contacter le secrétariat de la PCO. Le secrétariat oriente les familles
vers le médecin traitant ou vers un médecin de premiere ligne formé pour repérer les
troubles (annuaire PCO ?).

c) Sile médecin traitant de la famille (médecin de 1™ ligne) repére écarts inhabituels du
développement, il peut au cours de la consultation (ou en programmer une autre) faire
réaliser des tests de dépistages et compléter le livret de repérage PCO

9.2 Orientation vers la PCO

Le médecin de premiére ligne réalise une consultation de repérage des TND et inscrit ses
préconisations dans le livret de repérage :

a) Sile médecin de premiére ligne suspecte une situation simple sur le plan médical &
social ;i | peut d®cl encher di rectement | sans
validation du médecin coordonnateur delaPCOet avec | 6accord
échéant, le médecin de premiére ligne devient directement le référent du parcours et
prescrit les bilans. Si le médecin de 1™ ligne est réfractaire a étre référent, il peut
orienter vers un pair formé aux TDN ou vers la PCO.

b) Sile médecin de premiére ligne suspecte une situation complexe sur le plan médical/ou
social, et nécessite une évaluation pluridisciplinaire, il oriente vers la PCO du
département. Le médecin coordonnateur de la PCO analyse les préconisations du
médecin de premiére ligne : nécessité de consulter un médecin spécialisé de deuxiéme
ligne, type de bilans a réaliser (psychomotricité, ergothérapie, psychologique), etc.

9.3 Deéclenchement des bilans et interventions par la PCO

am®n a3

parcou

de

| a

a) Silasituationdel 6 enf ant ne n®cessite pas une consul't

TND, le médecin coordonnateur oriente vers les structures de | deuxiéme ligne. Le
m®decin coordonnateur devient |l e m®deci

b) Si les troubles sont complexes sur le plan médical et nécessitent une évaluation par

n

r ®f

un médecin spécialisé TND alors le médecin coordonnateur or i ent e | denf ant

médecin spécialisé des structures sanitaires de 2°¢ ligne (en fonction également de leur
disponibilité sur le territoire). Le médecin spécialisé de 2° ligne devient le médecin
r ®f ®r ent du parcours de | 6enf ant

9.4 Reéalisation des hilans

a) Sile médecin de 1" ligne est référent du parcours : il oriente vers les professionnels
paramédicaux libéraux pour la réalisation de bilans. Les paramédicaux rédigent des

comptesr endus quodils transmettent au m®deci

b) Sile médecin spécialisé de 2¢ ligne est référent du parcours : il oriente soit vers les
paramédicaux de la structure dans laquelle il est attaché soit vers les paramédicaux
libéraux.

=

n

r ®f
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c) Sile médecin coordonnateur est référent du parcours : il oriente soit vers les structures
de la deuxieme ligne soit vers les paramédicaux libéraux.

9.5 Pose du diagnostic

a) Sile médecin de 1" ligne est référent du parcours : le médecin de 1" ligne réalise une

consultation de diagnostic avec |l a famille e
Apr s analyse, si |l e m®decin estime quobil sb
quobi l ava,itl rupgecor® ent er | 6 enfdalighe awéesr s | es

validation du médecin coordonnateur (->3)).

b) Sile médecin spécialisé de 2° ligne/médecin coordonnateur est référent du parcours :
Réunion de synthése au maximum 6 mois apres le déclenchement du forfait
déintervention par | e m®decin coordonnateur
participants aux bilans, du médecin référent. Pose du diagnostic et mise en place du
projet de soins

9.6 Déclenchement du projet de soins :
Le médecin spécialisé de 2° ligne ou le médecin coordonnateur peut décider de :
a) Prescrire des séances de rééducation selon le trouble diagnostiqué (psychomotricite,

ergothérapie, suivi psychologigue groupes Barkley)
b) Orienter vers un centre de 3¢S pour des explorations plus spécifiques

9.7 Fin de parcours :

a) Le parcours est terminé

b) Le parcours est renouvelé pour un an

c) Le correspondant de parcours PCO pr®pare |e
b®n®fi cie déune all ocation handicap

10Concl usi on

La principale originalité d e expéfimentation TLSA e s t doéavoir cr®® une
entre le secteur sanitaire ambulatoire et celui de la santé mentale. Ce faisant, elle implique de
nombreux bouleversements pour les acteurs du systéme tant au niveau des professionnels de

santé que des patients. Pour vaincre | es r®sistances in®vitab
rsulter, notre rapport sobdest effor ofretdé8padent i f i
rapport aux nombreux dysfonctionnements du systéme actuel ainsi que les efforts

indi spensables qui devaient °tre faits pour amen

déun exercice coordonn® renforc®.

Si | 6on idwerftanciommené 6 ®mer gence doéune nouvelle
de nouvelles modalités de coordination sur le terrain sous forme de prototype préfigure
| 6apparition ddbun nouveau standard des pratiques

est susceptible de | 6° tinnowation. Le panceursisantéertSA nd a v ®r i
prétend pas modifier le contenu médical du traitement des TND, mais les modalités de sa prise

en charge avant et apr s | 6exp®ri mentati on, a
organi sationnel qui doit pr®sider " sa mise en 1

=
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Les promoteurs de | 0exp®rimentation TSLA ont
leur domaine possédant le savoir-faire et soucieux de le transmettre, mais leur militantisme
qui transparait tout au long de leur projet, les qualifient de f ai t |, comme des fb
r®si stanceso. Ce sont eux qui sont au ciur du pr
succ s. (! néy a toutefois pas doinnovation po:
administratif ddminigtratd gt dogistique (LeGFERp quiddur aaté donné par
| 6ARS d6éOccitanie et |l es facilit®s de financeme.l
facteurs favorables qui ont contribu® © |l a r®uss

L'analyse de l'implantation de cette expérimentation a permis d'identifier les facteurs

de succes, telsquelacoor di nati on entre |l es diff®rents act
des professionnels pour répondre a des besoins de familles sans solutions jusque-la, la

simplification du parcours de santé n ot a mme n't par | e soutien du cor |
parcours,|l a constitution déun r®seau structur® ~ tro

des médecins de premiere ligne a la problématique TND, la confiance des familles et une
conception bien pensée qui fonctionne, par exemple la mise en place du second niveau de
recours avant le premier niveau.

Les données qualitatives ont permis de faire apparaitre des éléments de contexte, des
facteurs comportementaux/ m®cani smes et des effet
document initial de la HAS daté de 2018 sur lequel reposait la théorie initiale de
| 6ex p®r i men,teattarntesn de Tgadudtion des soins, qu i dans | 6esprit
promoteurs ne pouvait étre fondée que sur des preuves scientifiques (Evidence Based Policy).

Le parcours de santé a été bénéfique pour les patientspui sqga®k ht gi | 6of fr
soins en mobilisant les ressources de la médecine de ville, tout en solvabilisant la demande.
Les familles ont été satisfaites et soulagées, se sont senties écoutées, déstigmatisées, et ont
désormais les moyens de faire face aux difficultés de leurs enfants.

Les difficultés rencontrées ont été un déploiement moins ambitieux que prévu causé
principalement par | e r et as pluridisaptingired dans settaine ct ur at
départements, la faiblesse des effectifs disponibles de certaines catégories de professionnels
comme celle des orthophonistes, et d'une offre de soins parfois insuffisante en termes de
volume, notamment en ce qui concerne le nombre de séances de rééducation en suivi
psychologique.De plus, il y a eu des r®ticences de | a p.
les recommandations médicales, ainsi que des défis liés a la transition vers la suite de la prise
en charge a la fin du parcours, y compris la coordination avec la Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH) et dans la continuité des soins.

Pour envisager une g®n®ralisation r®ussi e, il
déoexp®rience des acteurs impliqgqu®s, tant Il es pi
convient doé®valuer attentivement | eeiprenamseni ns s p(

considération les ressources disponibles et des particularités locales. Un renforcement des
compétences des professionnels de santé pour garantir une prise en charge optimale, un

partage des responsabilités entre les médecins spécialisés et les médecins de premier recours

doit °tre mis en place pour ®largir | 6o0offre de s
est essentiel de renforcer |l a coordinBdudatom ent r e
nationale, la MDPH, et les structures de santé.

La coexistence des Plateformes de Coordination et d'Orientation (PCO) et du Parcours
des Troubles spécifiques du Langage et des Apprentissages (Parcours TSLA) offre une
opportunité unique de mettre en place une approche intégrée qui prendrait en compte les
forces respectives des deux systémes pour proposer une solution porteuse d 6 a v &imque
les enfants aient acces a des soins de qualité et adaptés a leur condition.
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ANNEXES

Annexel: Difficult®s rep®r®es ~ | 6®tude ddéinclusion

Difficultés repérées Oui (%)
|Apprentissage 15 (13%) 98 113 3090
|Attention et hyperactivité 43 (38%) 70 113 3090
Langage 32 (28%) 81 113 3090
Mémoire/Planification 39 (35%) 74 113 3090
Motricité 10 (9%) 103 113 3090
Psychologique 6 (5%) 107 113 3090
Sensorielle 5 (4%) 108 113 3090

Annexe 2 : Suivi médical et paramédical antérieur au parcours
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Suivi médical antérieur au

parcours
Médecin généraliste 672 40 712 137
Neuropédiatre 40 191 231 618
Pédiatre 279 165 444 405
Médecin scolaire 32 197 229 620
Pédopsychiatre 50 198 248 601
lAutres médecins 40 192 232 617
Médecin généraliste 672 40 712 137
Sui\_ri_paramédical Oui Non N VM
antérieur au parcours
Orthophoniste 861 240 1101 135
Orthoptiste 417 526 943 293
Ergothérapeute 106 770 876 360
Psychologue 701 318 1019 217
Psychomotricien 899 225 1124 112

Annexe 3 : Tests réalisés durant les consultations médicales de niveau 1 et 2

Test réalisés durant la consultation médicale

de dépistage (Niveau 1)

Communication langage oral

Langage écrit - Lecture 1

Langage écrit - Lecture 2

Langage écrit - Expression écrite et orthographe
Langage écrit - Ecriture

Cognition mathématique

Coordination/ visuo-spatiale
Test réalisés durant la consultation médicale

144
179
123
192
165
165
112

601
374
229
363
222
572
221

88
315
460
326
467
17
468

spécialisée E&D (Niveau 2)

Communication langage oral

Langage écrit - Lecture 1

Langage écrit - Ecriture

Langage écrit - Ecriture

Cognition mathématique

Coordination / visuo-spatiale

Attention, Mémoire, Planification, Inhibition
Socialisation

Domaine psycho-affectif

-«

A E

478
994
1118
493
797
1399
379
783
478

1305
1389
1391
1255
1316
1536
1224
1299
1305

1412
1328
1326
1462
1301
1181
1493
1418
1412
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Annexe4: Vol ume doéinclusion par prestation

Nombre d’enfants

2022 mai-23 Total

Prestations Réalisé d,;f:i’r‘“e Réalisé  Prévu d,:t:;':“e Réalisé = Prévu d;f::] (o Realisé  Prévu d,;?:i’;te
Consultation médicale de dépistage N1 26 300 9% 548 600 91% 115 600 19% 689 1500 46%
Consultation médicale spécialisée Evaluation &
Diagnostique 486 2635 18% 1589 3100 51% 642 3100 21% 2717 8835 31%
Bilan psychomotricité ou ergothérapie N1 et n2 170 2935 6% 1159 3700 31% 543 3700 15% 1910 10335 18%
Bilan psychologique 132 2635 5% 701 3100 23% 439 3100 14% 1272 8835 14%
Bilan mémoire 9 1318 1% 52 1550 3% 27 1550 2% 88 4418 2%
Bilan neurologique 51 1318 4% 287 1550 19% 247 1550 16% 585 4418 13%
Panier rééducatif moyen de 30 séances
Ergothérapeutelpsychomotricien N1 (débuté) 3 0 100% 279 750 37% 230 900 26% 512 1650 31%
Entrants 3 0 100% 274 600 46% 194 600 32% 471 1200 39%
Renouvellement 0 0 - 5 150 3% 36 300 12% 41 450 9%
Panier rééducatif moyen de 35 séances
Ergothérapeutelpsychomotricien N2 (débuté) 95 878 1% 749 1472 51% 558 1550 36% 1402 3900 36%
Entrants 95 878 11% 677 1033 66% 374 1033 36% 1146 2944 39%
Renouvellement 0 0 - 72 439 16% 184 517 36% 256 956 27%
Panier suivi psychologique moyen de 10 séances (débuté) 20 439 5% 288 736 39% 338 775 44% 646 1950 33%
Entrants 20 439 5% 235 517 45% 205 517 40% 460 1473 31%
Renouvellement 0 0 - 53 220 24% 133 258 52% 186 478 39%
Groupe Barkley (10 séances) (débuté) 12 350 3% 149 459 32% 104 540 19% 265 1349 20%
Consultation de suivi fin de séquences rééducatives 0 2635 0% 81 3100 3% 223 3100 7% 304 8835 3%
Coordination 486 2635 18% 1589 3100 51% 642 3100 21% 2717 8835 31%
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