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RESUME

Contexte. Au Québec, de nombreux défis sont soulevés en ce qui
concerne l'accessibilité et la qualité de I'évaluation diagnostique,
ainsi que l'efficience et la confinuité des services d’évaluation, de
soutien et d’intervention destinés aux enfants ayant un trouble
neurodéveloppemental et leur famille (Grenier-Martin & Rivard, 2020;
Rivard et al., 2021). Ces multiples enjeux ont amené le ministere de la
Santé et des Services sociaux (MSSS) a initier des travaux visant &
élaborer une trajectoire de référence pour encadrer 'offre de services
en évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux
chez les enfants dgés de O & 7 ans. Dans le cadre de ces travaux,
un groupe de travail, qui incluait les deux chercheuses principales
du présent projet de recherche, les membres d’un comité consultatif
d’experts en évaluation diagnostique ainsi que des représentants de
'Institut national d’excellence en santé et services sociaux (INESSS), a
été mis sur pied avec le mandat de contribuer a I'élaboration de cette
frajectoire. Les réflexions de ce groupe de travail ont mené les deux
chercheuses participant a ce groupe & élaborer et diriger le présent
projet de recherche, avec la collaboration de deux cochercheuses et
d’une professionnelle de recherche.

Objectif. Le projet de recherche visait & élaborer un modeéle logique
d’une trajectoire de services en évaluation diagnostique (trajectoire
SED) pour les enfants dgés de 0 a 7 ans chez qui I'on soupgonne un
frouble neurodéveloppemental (TND). L'élaboration du modele logique
reposait sur les données probantes et sur le point de vue des personnes
impliquées dans I'évaluation des enfants, afin d’allier les connaissances
en recherche, les expertises cliniques ainsi que les savoirs expérientiels.



Cadre conceptuel. Afin de structurer la démarche de recherche, 'équipe
de recherche s’est appuyée sur le concept de «modéle logique »,
fréguemment employé dans le domaine de I'évaluation de programme
et des sciences de I'implantation. Le modéle logique est un outil visuel
permettant de décrire la théorie d’un programme de maniére structurée
et organisée (Chen, 2014; Ridde & Dagenais, 2012). La théorie du
programme est décrite selon ses composantes principales, parmi
lesquelles on retrouve généralement la problématique, les objectifs, les
groupes cibles, les activités, les intrants, les extrants, les résultats et les
facteurs d’influence. Dans le cadre de ce projet, le modele logique de la
frajectoire SED a permis de classer l'information aux différents temps
(phases) de collecte de données selon les différentes composantes
prévues dans un modéle logique.

Méthode. Ce projet s’est déroulé en trois grandes phases organisées
de maniére a développer un modéle logique qui, d’une part, synthétise
des données de recherche empiriques sur I'évaluation diagnostique
des enfants chez qui 'on soupconne un TND et qui, d’autre part,
synthétise le point de vue de personnes impliquées dans I'évaluation
diagnostique des enfants québécois (parents, professionnels,
expertes-chercheuses et expertes-professionnelles dans le domaine
de I'évaluation diagnostique), ci-aprés nommeées « parties prenantes ».
La premiere phase a permis de synthétiser les données probantes
en évaluation diagnostique tirées de: a) deux projets de recherche
qui ont évalué I'implantation et les effets de nouvelles structures en
évaluation diagnostique au Québec; b) les recensions des écrits de
ces deux projets; et ¢) deux examens de la portée réalisés par les
chercheuses principales. Lanalyse et la mise en commun de ces
sources de données a permis I'élaboration d’une premiére version
du modeéle logique. La phase 2 a ensuite permis d’obtenir le point de
vue des parties prenantes au sujet des composantes de la premiére
version du modeéle logique, plus particulierement celle des « activités ».
Cette seconde phase a permis d’élaborer une deuxiéme version du
modele logique de trajectoire SED qui fient compte des points de
vue et des expériences de parties prenantes. Plus précisément, deux
groupes de parents (n = 9) ont été formés selon leurs disponibilités;
chaque groupe a participé & un groupe de discussion focalisée d’'une
durée maximale de 90 minutes. Des entfrevues individuelles d’environ
60 minutes ont été réalisées auprés d’expertes-professionnelles
(n = 6) et d’expertes-chercheuses (n = 5). Les membres du comité
consultatif désignés par le MSSS (n = 9) ont également été répartis en
deux groupes selon leur disponibilité; chaque groupe a participé a un
groupe de discussion focalisée d’'une durée maximale de 90 minutes.
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Bien que ces consultations aient principalement porté sur les activités,
cette démarche a aussi permis d’inclure les points de vue des parties
prenantes, non seulement sur les activités du modeéle, qui sont centrales
4 sa mise en ceuvre, mais également sur les autres composantes du
modele. Par exemple, les données recueillies a partir de ces groupes ont
permis de mieux identifier les intrants dont il faut se doter ou encore,
les facteurs a considérer pour implanter la frajectoire SED au Québec.
Enfin, la froisiéme phase a fait 'objet d’un exercice de restitution des
données avec les neuf membres du comité consultatif qui ont participé
aux collectes de données de la phase 2. A partir des commentaires émis
par le comité consultatif, cette étape a permis de valider et de bonifier
a nouveau les activités et certains éléments des autres composantes du
modele logique, processus au bout duquel le modéle logique final a été
produit. Il convient de mentionner que ce sont les différentes composantes
du modele logique final qui sont présentées dans la section Résultats de
ce rapport.
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Résultats. Les données synthétisées qui ont été utilisées pour
développer le modéle logique ont permis de faire plusieurs constats
importants dont il faut tenir compte lors de [I'élaboration d’une
frajectoire SED des enfants, notamment : 1) La trajectoire SED ne
doit pas constituer un segment indépendant des autres segments
de services associés au processus diagnostique. La frajectoire de
référence en évaluation diagnostique qui sera proposée a l'issue des
fravaux ministériels ne devrait pas, selon nous, constituer un segment
distinct des autres segments de services que sont la surveillance, le
dépistage et lintervention auprés des enfants, ainsi que le soutien
offert aux familles. Un regard englobant I'évaluation sous le prisme des
différentes étapes associées au processus d’évaluation diagnostique
devrait éfre porté : ces différentes étapes et toutes les activités qui
en découlent sont indissociables et doivent étre réalisées en continuité
et intégrées au sein d’'une méme trajectoire. 2) La formation et le
soutien des équipes impliquées dans la trajectoire SED pour les
enfants chez qui I'on soupconne un TND sont des besoins essentiels.
Les équipes impliquées dans les services offerts aux enfants chez
qui 'on soupgonne un TND ou chez qui un diagnostic est déja posé
ont besoin d’avoir accés a des formations et & différents types de
soutien (p. ex., pour développer les compétences cliniques nécessaires
a la bonne conduite des rencontres avec la famille, pour reconnaitre
les bonnes fagons de transmettre les conclusions diagnostiques, ou
pour savoir comment apporter du soutien & la famille lors de périodes
plus difficiles). Tous les professionnels et les médecins ont besoin de
formation et de soutien dans le cadre de leur travail et ce, de maniére
continue. Cette formation confinue est nécessaire pour s’‘adapter
autant aux besoins des parties prenantes et aux nouvelles pratiques
fondées sur les données probantes. Les moddalités de la formation
continue devraient étre flexibles pour permettre 'implantation pérenne
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de la formation dans les différents contextes et milieux. Tout au long
de leur carriére, les professionnels et les médecins doivent obtenir du
soutien dans le cadre de leur pratique quotidienne. Ils ont aussi besoin
d’évoluer dans un milieu de travail dans lequel ils désirent s’investir.
Un bon climat de travail et une équipe qui mise sur la coopération
et 'entraide sont aussi des conditions gagnantes, ce qui demandent
des soutiens concrets de leur organisation. 3) La trajectoire doit
offrir, a toutes les familles, un accés équitable a des services axés
sur les besoins. Dans le contexte actuel, et particuliérement pour
certains enfants, des enjeux d’iniquité persistent concernant 'acces
aux services d’évaluation et d’intervention. En tenant compte des
meilleures pratiques dans le domaine des TND, nos fravaux soulignent
importance de rendre les services de la trajectoire accessibles d tous
les enfants chez qui 'on soupgonne la présence d’un TSA, d’une DI ou de
tout aufre TND, et ceci, méme lorsqu’ils ont plus de 5 ans. Cela met en
lumiére la grande importance de développer I'expertise des médecins
et des professionnels sur les tfroubles neurodéveloppementaux de
maniére a réaliser une évaluation diagnostique qui inclut des pratiques
cliniques adaptées au large spectre de profils cliniques chez les enfants
de tout dge. 4) Des services de soutien et d’intervention répondant
aux besoins des familles doivent étre offerts tout au long de la
trajectoire de services. Pour assurer une trajectoire fluide et continue
pour les familles, dans un contexte ou le diagnostic n'est pas une
finalité, il doit y avoir des partenariats bien établis entre les équipes de
stimulation précoce, d’intervention et d’évaluation. Le guichet d’acces
doit permettre aux familles d’étre adéquatement orientées afin que
les enfants et les membres de la famille recoivent des interventions
des que l'évaluation diagnostique est commencée. 5) La présence
d’un intervenant pivot doit étre assurée dans la vie des familles en
continuité avec les services offerts. La continuité de la présence de
Pintervenant pivot auprés de la famille est un élément clé du modéle
logique final d’une frajectoire de services globale, contfinue et fluide,
et ceci, dés I'étape du dépistage. Bien que des enjeux reliés aux
ressources, a la définition des réles et & la formation peuvent influencer
la capacité des milieux & déployer cette activité au coeur du modéle
logique de trajectoire, cet élément est central pour assurer la qualité
de la frajectoire de services et améliorer le soutien et 'expérience des
familles. 6) Des activités transversales répondant aux besoins des
familles de maniére continue doivent étre intégrées a la trajectoire
de services. organisation des services destinés aux enfants implique
de reconnaitre I'expertise centfrale du parent dans la connaissance de
son enfant et de ses besoins; c’est pourquoi les activités transversales
doivent nécessairement s’arficuler autour de la famille et de ses
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besoins (p. ex., besoins d’'accompagnement pour naviguer dans les
systémes de services, besoins d’information sur les diagnostics et
les services, besoins de formation sur les pratiques & adopter a la
maison, besoins de soutien en lien avec la santé psychologique et
ladaptation familiale). 7) Les parents doivent étre impliqués parce
qu’ils se trouvent non seulement au cceur des services offerts a
leur enfant tout au long de la trajectoire, mais aussi parce qu’ils
sont partie prenante de I'évaluation des services qui concerne leur
famille. Une trajectoire ne peut étre pensée, déployée et évaluée sans
Pimplication et la collaboration confinue des parents. L'évaluation
d’une frajectoire de services doit prendre en compte le point de vue
des parents et donc leur implication dans ce processus. 8) Tout comme
les parents, les professionnels et les médecins doivent se trouver au
cceur des décisions concernant les services dans lesquels ils seront
impliqués, en plus d’étre partie prenante de I'évaluation des services.
9) Il est essentiel de procéder a I’évaluation continue et dynamique
du déploiement de la trajectoire et de ses effets. Le présent rapport
propose un modele logique de frajectoire SED qui alimentera, avec
d’aufres sources de données, le développement de la trajectoire de
référence provinciale. La qualité de 'implantation ultérieure de cette
frajectoire de référence dans les différents contextes organisationnels
dépendrade processuscontinusd’évaluationetd’amélioration, signifiant
que les processus seront répétés de maniere réguliere & différents
moments. En plus d’éfre continue, 'amélioration des différentes
frajectoires organisationnelles devra également étre dynamique dans le
sens ou les relations entre les différentes composantes de la trajectoire
devront éfre prises en compte par les établissements (p. ex., les intrants
qui ont un impact sur la bonne réalisation des activités, ou encore les
facteurs d’influence qui déterminent en partie les résultats attendus).
Ces améliorations contextuelles pourront a leur tour alimenter la
frajectoire de référence provinciale concernant : les facteurs qui
pourraient influencer 'implantation d’une trajectoire de services, les
meilleures pratiques d’implantation qui auront été validées sur le terrain
et les intrants nécessaires & 'implantation d’une frajectoire de services.
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Conclusion. Ce projet visait a faire avancer les connaissances et la
recherche sur les meilleures fagons d’accompagner les familles lors
de ce moment crucial que représente I'évaluation diagnostique de
leur enfant. Il visait également & soutenir les équipes cliniques dans le
développement d’un modéle logique d’une trajectoire qui tienne compte
de leur point de vue et ainsi vise d faciliter la réalisation de leur mandat.
Le contexte de changement organisationnel actuel représente une
occasion de mieux centrer les services sur les besoins des familles, en
tenant compte du fait que la qualité de vie, le bien-étre et 'implication
des familles sont des éléments essentiels a considérer tout au long de
la trajectoire de services. Ce contexte de changement est également
loccasion de revoir ces services pour mieux soutenir les besoins et le
bien-étre des médecins et des professionnels qui offrent ces services
au sein du réseau et qui vivent, eux aussi, leur lot de défis.

Perspectives. Bien gu’il ne soit pas une frajectoire de référence, le
modele logique final décrit dans ce rapport représente une ressource
importante qui sera utilisée par le MSSS pour développer la trajectoire
de référence québécoise. Par la suite, grdce au modéle provincial que
représentera la trajectoire de référence, les différents établissements
du réseau pourront développer leur propre trajectoire organisationnelle
basée sur les recommandations gouvernementales et adaptée au
contexte particulier de leur région. Puisque ce projet a été initié dans
un contexte ou le programme « Agir t6t » était en cours de déploiement,
le présent rapport vise @ soutenir les fravaux associés a la mise en
place et/ou & la révision des trajectoires de services en évaluation
diagnostique dans les différents établissements québécois. Compte
tenu de la portée de nos résultats sur les recherches portant sur les
bonnes pratiques en évaluation et en infervention chez les enfants,
des publications scientfifiques a I'échelle nationale et internationale
sont prévues pour présenter de maniere plus approfondie les données
recueillies aupres des différents groupes de participants et celles tirées
de nos sources documentaires.
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ABSTRACT

Context. In Quebec, several issues have been raised regarding
the accessibility and the quality of diagnostic evaluation, and the
efficiency and the confinuity of evaluation, support, and intervention
services for children with neurodevelopmental disorders (Grenier-
Martin & Rivard, 2020; Rivard et al., 2021). These multiple issues have
led the Ministry of Health and Social Services fo initiate work aimed
at developing a reference trajectory for the diagnostic evaluation of
neurodevelopmental disorders for children from birth to seven years
old. A working group made up of the two principal investigators as
well as members of a consultative committee of experts in diagnostic
evaluation and representatives of the National Institute of Excellence in
Health and Social Services (INESSS), was then set up with the mandate
fo contribute to the development of this frajectory. In this context, the
two principal investigators developed and led the present research with
the collaboration of two co-investigators, and a research professional.

Objective. This research project aimed to develop a service trajectory
model in diagnostic evaluation for children aged 0 to 7 with a suspected
neurodevelopmental disorder. The development of the logic model was
based on empirical data and on the point of view of the people involved
in the evaluation of children, to combine research knowledge, clinical
expertise, and experiential knowledge.

Conceptual frame. To structure the research process, the research
tfeam relied on the concept of the logic model frequently used in
program evaluation and implementation sciences. The logic model is
a visual ftool for describing the theory of a program in a structured
and organized way (Chen, 2014; Ridde & Dagenais, 2012). The program
theory is described according to its main components, which generally
include the problem, the objectives, the target groups, the activities,
the inputs, the outputs, the results, and the influencing factors. As
part of this project, the logic model of service trajectory in diagnostic
evaluation made it possible to classify the information at the different
fimes (phases) of data collection according to the different components
of a logic model.
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Method. This project comprised three main phases, organized fo
develop a logic model synthesizing empirical research data on the
diagnostic evaluation of children with a suspected neurodevelopmental
disorder and the point of view of various stakeholders involved in
diagnostic evaluation (parents, professionals, experts-researchers,
and expert-professionals from the field of diagnostic evaluation),
hereinafter referred to as “stakeholders”. The first phase consisted
of compiling existing data in diagnostic evaluation according tfo
a) two research projects which evaluated the implementation and
the effects of new structures in diagnostic evaluation in Quebec, b)
literature reviews of these two projects, and ¢) fwo scoping reviews
conducted by the principal investigators. The analysis and pooling
of these data sources led to the development of a first version of the
logic model. Phase 2 then consisted of obtaining the point of view of
several stakeholders on the activity component of the first model. More
specifically, two groups of parents (n = 9) were formed according to
their availability; each group participated in a focus group discussion
lasting up to 90 minutes. Individual interviews of approximately
60 minutes were carried out with expert-professionals (n = 6) and
expert-researchers (n = 5). Finally, consultative committee members
(n = 9) were divided info two groups based on their availability; each
group participated in a focus group discussion lasting up fo 90 minutes.
Although these consultations mainly focused on the activities, this
approach also made it possible to include the points of view of the
stakeholders, not only on the activities of the model, which are central
fo its implementation, but also on the other components of the model.
For example, the data collected from these groups made it possible
fo better identify the inputs that must be acquired or the factors to
be considered to implement the SED frajectory in Quebec. Finally, the
third phase consisted of a data restitution exercise with the members
of the consultative committee who participated in the data collection
of the second phase. Based on the comments made by the advisory
committee, this step made it possible to validate and further improve
the activities and certain elements of the other components of the logic
model, a process at the end of which the final logic model was produced.
It should be mentioned that it is the different components of the final
logic model that are presented in the Results section of this report.
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Results. The data synthesized in the final logic model made it possible to
report several important findings for the development of a trajectory of
services in diagnostic evaluation of young children, in particular: 1) The
trajectory of services in diagnostic evaluation should not constitute
an independent segment from other service segments related to
the diagnostic process. The reference trajectory that will be proposed
by the Ministry of Health and Social Services should not, in our view,
constitute a separate segment from the other service segments, namely
monitoring, screening and infervention with children, as well as the
support offered to families. A look encompassing the evaluation under
the prism of the different steps associated with the diagnostic evaluation
process should be taken: these different steps and all the activities that
result from them are inseparable and must be carried out in continuity
and integrated within the same trajectory. 2) The training and support
of the teams involved in the trajectory of diagnostic evaluation
services for children with a suspected neurodevelopmental disorder
are essential elements. The teams involved in services offered to
children with a suspected neurodevelopmental disorder or who have
already been diagnosed need access to training and to different types
of support (e.g., to develop clinical skills to adopt in meetings with
the family, tfo recognize the appropriate ways to communicate the
diagnostic conclusions, or to know how to provide support fo the family
during a sensitive period). All professionals and doctors need fraining
and support in continuity during their work. Ongoing fraining is essential
to better adapt to the needs of the stakeholders and to new knowledge
and evidence-based practices emerging from the scientific literature.
The modalities of ongoing training should be flexible to allow the long-
term implementation of fraining in different contexts and environments.
Throughout their careers, professionals and doctors need support in
their daily practice. They also need to evolve in a work environment
in which they want to invest. A good work climate and a team that
relies on cooperation and mutual aid are also winning conditions, which
require concrete support from their organization. 3) The trajectory
must provide equitable and needs-based services to all families.
In the context where equity issues persist in access to evaluation
and intervention services for certain children, our work emphasizes
that trajectory services should be accessible to all children who we
suspect may have a neurodevelopmental disorder, even when they are
over 5 years old. This highlights the great importance of developing
the expertise of physicians and professionals on neurodevelopmental
disorders to carry out a diagnostic assessment that includes clinical
practices adapted to the wide spectrum of clinical profiles in children of
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all ages. 4) Support and intervention services that meet the needs of
families must be offered throughout the service trajectory. To ensure
a smooth and confinuous trajectory for families, in a context where
diagnosisisnotanend point, there must be well-established partnerships
between the early stimulation, intervention, and evaluation teams. The
access point must allow families to be properly oriented so that children
receive intervention as soon as the diagnostic evaluation has begun.
5) A key navigator must be present in the life of families in continuity
with the services they need. The presence of a key navigator in the
continuity of families’ lives is a crifical element in the final logic model
of a comprehensive, continuous, and fluid service trajectory, starting
from the screening phase. Although issues of resources, definitions of
roles, or fraining can influence the ability of settings to be able to deploy
this activity, this element is central fo ensure the quality of the service
frajectory, to improve support, and for the experience of families.
6) Transversal activities that meet the needs of families must be
integrated in continuity into the service trajectory. The organization
of services for children involves recognizing the central expertise of
the parent in knowing their child and their needs; therefore, tfransversal
activities must necessarily revolve around the family and its needs
(e.g., support needs for navigating service systems, information needs
for diagnoses and services, training needs to adopt best practices
at home, and training needs for maintaining good psychological
health and family adaptation). 7) Parents must be involved, not only
because the services are centered on their needs and those of their
child, but also because they are stakeholders in the evaluation of
the services that concern their family. A trajectory cannot be thought
out, deployed, and evaluated without the involvement and ongoing
collaboration of parents. The evaluation of a service trajectory must
consider the point of view of the parents and therefore their involvement
in this process. 8) Like parents, professionals and doctors must be
involved in the decisions concerning the services in which they will be
involved, in addition to being involved in the evaluation of services.
9) Continuous and dynamic evaluation of the trajectory deployment
and its effects is essential. This report proposes a logic model of
the trajectory of diagnostic evaluation services that will support the
development of the provincial reference trajectory.
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The quality of the subsequent implementation of this reference
frajectory in the different organizational contexts will depend on
continuous processes of evaluation and improvement, meaning that
the processes will be repeated on a regular basis at different times.
In addition to being confinuous, the improvement of the different
organizational trajectories will also have to be dynamic in the sense
that the relationships between the different components of the
trajectory will have to be considered by the institutions from health and
social services (e.g., the inputs that have an impact on the successful
completion of activities, or the influencing factors that partly determine
the expected results). These confextual improvements could in furn
feed into the provincial reference trajectory concerning: the factors
that could influence the implementation of a service trajectory, the best
implementation practices that will have been validated in the field and
the inputs needed to implement a service trajectory.

Conclusion. This project aimed to advance knowledge and research
on the best ways to support families during this crucial moment
represented by the diagnostic evaluation of their child. It also aimed to
support the clinical teams in the development of a logical model of a
trajectory that considers their point of view and thus aims to facilitate
the fulfillment of their mandate. The current context of organizational
change represents an opportunity to better focus services on the needs
of families, since the quality of life, the well-being and the involvement
of families are essential elements to be considered throughout of the
service tfrajectory. This context of change is also an opportunity to
review these services to better support the needs and well-being of the
doctors and professionals who offer these services within the network
and who are also experiencing their share of challenges.
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Perspectives. Although it is not a reference trajectory, the final logic
model described in this report represents an important resource that
can be used by the MSSS to develop the Québec reference trajectory.
Subsequently, thanks to the provincial model represented by the
reference trajectory, the various institutions from health and social
services network will be able to develop their own organizational
frajectory based on government recommendations and adapted to
the specific context of their region. Since this project was initiated
in a confext where the “Agir t6t” program was being deployed, this
report aims to support the work associated with the implementation
and/or revision of service trajectories in diagnostic assessment in the
various Quebec institutions. Given the scope of our results on research
on best practices in evaluation and intervention in children, national
and international scientific publications are planned to present in more
depth the data collected from the different groups of participants and

those drawn from our documentary sources.
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GLOSSAIRE

En ordre alphabétique

Avant la lecture du rapport complet, nous recommandons aux
lecteurs de prendre connaissance du glossaire et des termes qui
y sont définis. La mise en contexte sur les concepts utilisés dans
ce rapport est nécessaire pour une compréhension juste du projet
de recherche, du présent rapport ainsi que du modéle logique
développé.

Atypie du développement :

Fonctionnement neurologique ou psychologique qui s’écarte
qualitativement de la norme. Ce terme est utilisé pour désigner des
différences observées qui, qualitativement, s’écartent du fonctionnement
majoritaire typique observé dans les sphéres de développement ou
le comportement d’un enfant, sans que des retards quantitatifs aux
échelles normatives soient nécessairement démontrés (Guidetti, 2017).
Par exemple, un enfant qui fait des crises de colere a répétition, qui
montre une grande détresse a I'égard de petits changements dans
son quotidien ou qui adopte des comportements d’auto-agressions
dangereux, peut avoir un profil qui s’éloigne des reperes prescrits pour
son Gge sans présenter un retard de développement.

Dépistage :

Action mise en place pour déterminer si les enfants se développent de
fagon typique et identifier ceux qui manifestent des signes d’un retard
de développement ou d’'un développement atypique. Le dépistage
permet de comparer les habiletés des enfants dans les différents
domaines du développement aux résultats obftenus d une norme ou
a un critere établi. Il permet également de sensibiliser les parents aux
indicateurs pofentiels de retards ou d’atypies du développement de
leur enfant et de les informer des activités évaluatives et d’intervention
pouvant étre mises en place suivant les résultats de ce dépistage. Le
dépistage peut étre utilisé dans le cadre du suivi du développement de
Fenfant. Lutilisation d’un outil standardisé est recommandée lorsqu’on
fait passer un test de dépistage. Certains outils standardisés requiérent
Fadministration de questionnaires remplis par les parents tandis que
d’autres privilégient 'observation directe des comportements de 'enfant
(Canadian Task Force on Preventive Health Care, 2016; Zwaigenbaum
et al., 2019).
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Dispensateurs:

Tous les milieux qui fravaillent & soutenir le
développement des enfants; il s’agit des milieux qui
accueillent les enfants et/ou qui offrent du soutien,
des soins ou des services aux enfants et a leur famille
(p. ex., les milieux de la petite enfance, les milieux
scolaires, les cliniques privées, les associations d’aide
aux parents, les établissements publics de santé et

de services sociaux).

Evaluation diagnostique :

Permet de confirmer ou d’infirmer la présence
d’un trouble de développement ou de tout autre
diagnostic qui peut étre posé lorsque des retards
ou des atypies du développement sont décelés
chez I'enfant. Ce processus structuré nécessite une
démarche d’évaluation systématique pour colliger
des informations sur les caractéristiques de 'enfant
dans ses différents milieux de vie selon plusieurs
informateurs et plusieurs méthodes de collecte
de données. La visée de I'évaluation diagnostique
est d’avoir une compréhension fine, exhaustive
et dynamique du développement de lI'enfant. La
démarche nécessite plusieurs jours a quelques
semaines (voire plusieurs mois lorsque le profil
clinique nécessite de suivre le maintien de certains
indices cliniques sur une période d’évaluation plus
longue) et elle établit un portrait précis et détaillé
des forces et des défis de l'enfant dans chaque
sphére de son développement. Plus précisément,
cefte démarche détermine la nature de ses difficultés
et de ses besoins, I'étiologie si elle est connue et
conduit a des stratégies d’intervention adaptées.
C’est au terme de cette démarche que le médecin
et le psychologue peuvent conclure & la présence
d’un tfrouble neurodéveloppemental. Le processus
d’évaluation repose sur le jugement clinique
de divers spécialistes ainsi que sur [ufilisation
d’outils standardisés qui sont souvent administrés
par des professionnels (p. ex., psychologue,
psychoéducateur). Lévaluation diagnostique méne

a un rapport d’évaluation diagnostique consignant

clairement le processus d’évaluation réalisé (p. ex.,
tests, informateurs), les résultats de cette évaluation
et linterprétation de ces résultats, les conclusions
diagnostiques (et le(s) diagnostic(s) le cas échéant)
ainsi que des recommandations cliniques adaptées
(American Psychiatric Association, 2013; College des
médecins et Ordre des psychologues du Québec, 2012).

Famille :

Il s’agit de la cellule familiale qui entoure I'enfant; il
peut s’agir de la fratfrie et des parents. Le concept de
parents référe aux personnes de la cellule familiale
qui sont responsables de 'enfant et qui en prennent
soin dans ses activités quotidiennes (p. ex., parents
biologiques, adoptifs, proches aidants).

Modele logique :

Le modele logique est un outil permettant de décrire
un programme dans ses composantes essentielles.
Les activités mises en ceuvre pour faire face a une
problématique donnée et répondre aux objectifs
d’un programme sont au coeur du modéele logique.
Les autres composantes qui sont rattachées aux
activités et qu'on refrouve habituellement dans
un modeéle logique sont les groupes cibles, les
infrants, les extrants et les résultats, ainsi que les
facilitateurs et les obstacles (Chen, 2014; Ridde &
Dagenais, 2012). Il est essentiel d’avoir une vision
commune de la logique d’'un programme et de ses
principales composantes avant méme de procéder
a des mesures d’implantation et d’évaluation de ce
programme. Lappellation « programme » peut étre
utilisée pour désigner un programme de formation,
un programme de prévention ou d’intervention
ou une trajectoire de services. Nofre projet de
recherche visait en ce sens a développer un modele
logique d’une trajectoire de services en évaluation
diagnostique (trajectoire SED) pour les enfants Ggés
de 0 @ 7 ans chez qui I'on soupgonne un trouble
neurodéveloppemental.
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Parties prenantes:

Toutes les personnes ou groupes de personnes qui sont impliquées dans
le processus diagnostique et qui sont donc des « parties prenantes »
du bon fonctionnement de la frajectoire de services en évaluation
diagnostique. Il peut s’agir des enfants chez qui 'on soupgonne un
frouble neurodéveloppemental, de leurs parents ou représentants
légaux, des personnes qui réferent I'enfant vers la trajectoire de
services en évaluation diagnostique, des personnes qui réalisent les
évaluations dans les équipes cliniques, des personnes qui réalisent des
inferventions et soutiennent les parents au sein de la frajectoire, mais
également de gestionnaires ou chefs de services qui supervisent le
bon fonctionnement de la trajectoire, ou de chercheurs qui détiennent
des connaissances empiriques sur les pratiques probantes en matiére
d’évaluation diagnostique. Dans le présent rapport, le concept de
« parties prenantes » visait plus spécifiquement les parents, les personnes
qui détiennent des savoirs professionnels (médecins et professionnels
en évaluation diagnostique) ainsi que celles qui détiennent des savoirs
académiques (chercheurs).

Pratiques probantes:

Toutes pratiques fondées sur les données probantes provenant
d’études scientifiques (la recherche) et sur 'expertise clinique qui visent
a maximiser l'efficacité des services offerts.

Professionnelle :

Dans ce rapport, le terme « professionnels » est utilisé pour désigner
de maniere générale les professionnels et les infervenants. Le concept
d’interprofessionnalité, tel qu’il est utilisé dans ce rapport (p. ex., équipe
interprofessionnelle, collaboration interprofessionnelle), fouche aussi
bien les professionnels (incluant les intervenants) que les médecins.

Retard de développement :

Le retard de développement n’est pas un diagnostic dans les systémes
usuels de classification diagnostique (p. ex., Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, 5™ edition (American Psychiafric
Association, 2013), Classification internationale des maladies, 11¢
édition (OMS, 2022 : https://icd.who.int/browsell/l-m/fr)) et peut
répondre a différentes définitions. Par exemple, tel que le soulignent
Desrosiers et al. (2012), on peut définir le retard de développement
comme un retard significatif (deux écarts-types sous la moyenne ou son
équivalent) dans un ou plusieurs domaines de développement ou encore
comme une vulnérabilité de développement (sous le dixieme percentile
de la distribution d’'un échantillon de référence dans un domaine de
développement particulier). Les domaines ciblés pour mesurer les
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retards de développement varient également d’un
instrument a laufre. Par exemple, les domaines
ciblés par 'Instrument de mesure du développement
de la petite enfance (Tardif et al., 2022) sont les
habiletés cognitives et le développement du langage,
les connaissances générales et les habiletés de
communication, la santé physique et le bien-étre, les
compétences sociales et la maturité affective alors
que les domaines visés par le Mullen Scales of Early
Learning (Mullen, 1995) sont la motricité globale,
la réception visuelle, la motricité fine, le langage
expressif et le langage réceptif.

Retard global de développement :

Le RGD apparait maintenant comme un diagnostic
formel dans le DSM-5, une classification des troubles
mentaux. Ce diagnostic est réservé aux enfants dgés
de moins de 5 ans qui ne rencontrent pas les reperes
développementaux prescrits pour leur dge dans
plusieurs domaines du fonctionnement intellectuel
ou aux enfants qui ne peuvent pas étre évalués par
des tfests standardisés, incluant ceux qui sont frop
jeunes pour participer & une évaluation standardisée
du fonctionnement infellectuel. Une réévaluation
est requise apres un certain moment afin de
suivre I'évolufion du retard (American Psychiatric

Association, 2013).

Organisation des services :

Au Québec, les services sociaux et de santé sont
actuellement offerts selon un modele régional
d’organisation des services fondé sur l'approche
services et

populationnelle, Parchitecture des

le principe de la hiérarchisation des services.
Définissons d’abord chacun des fondements de
Porganisation des services en contexte québécois.
» Lapproche populationnelle vise & coordonner
l'offre de services en fonction d’une population
donnée sur un fterritoire. Les établissements et
personnes qui offrent des services a la population de
ceterritoire sont amenées ¢ « partager collectivement
une responsabilité a I'endroit de celle-ci, en rendant
accessible un ensemble de services le plus complet

possible ainsi qu’en assurant la prise en charge et
laccompagnement des personnes dans ce systéme
tout en favorisant la convergence des efforts pour
maintenir et améliorer la santé et le bien-étre de
la population » (Aubut et al., 2017; Galarneau et al.,
2011). » Larchitecture des services réfere a la facon
dont les services s’articulent entre eux (Juhel & Anctil,
2004). Le regroupement des services formant un
programme est fondé sur la notion de besoin. Chaque
programme doit regrouper 'ensemble des services et
des activités qui permet de répondre aux besoins de
la population ou & un profil de besoins d’un groupe de
personnes. Ainsi, une méme personne pourrait avoir
recours @ plus d’un programme-services; certains
s’adressent d la population en général (p. ex., santé
publique, services généraux) alors que d’autres
s’adressent & des sous-groupes de la population qui
partagent une problématique particuliere commune
(p. ex., soutien a 'autonomie des personnes dinées,
DP, DI et TSA, jeunes en difficulte, dépendances,
santfé mentale, santé physique). Le principe de
hiérarchisation des services vise & assurer a la
personne le bon service, au bon moment, au bon
endroit et avec I'expertise appropriée. Les services
devraient s’intégrer avec fluidité a lintérieur
d’une trajectoire de services, minimisant ainsi les
barriéres entre les types de services requis. Dans le
cadre des programmes-services répondant a des
problématiques particulieres, dont celui en DP et
en DI-TSA, les services sont offerts pour répondre
aux besoins de la personne selon la nature et la
complexité de ses besoins ou encore selon ses
habitudes de vie. » Le principe de hiérarchisation
permet de regrouper les services en trois niveaux :
les services spécifiques (mission des centres locaux
de services communautaires), spécialisés (mission
des centres de réadaptation) et surspécialisés
(mission des centres de réadaptation). De plus, les
orientations ministérielles tendent actuellement vers
lamélioration de la complémentarité des services
(spécifiques, spécialisés et surspécialisés) pour
accroitre la fluidité entre les différents niveaux de
services (Aubut et al,, 2017; Thiebaut et al., 2020).
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Surveillance:

La surveillance a pour but d’identifier des problemes de développement
chez les jeunes enfants. Selon Nachshen et al., 2008, la surveillance
du développement est un « processus flexible, longitudinal et continu
gu’utilisent les professionnels compétents pour faire des observations
pertinentes pendant leurs consultations médicales auprés de 'enfant »
(traduction libre Dworkin, 2004, p. 829).

Trajectoire de services :

Plusieurs définitions sont proposées dans la littérature scientifique et
par les réseaux de la santé pour expliquer le concept de frajectoire de
services. Celle adoptée par I'European Pathway Association permet
de synthétiser les différentes définitions existantes : la trajectoire de
services est définie comme étant « une intervention complexe soutenant
la prise de décision mutuelle et 'organisation de soins prédictibles
pour un groupe de patients défini, pendant une période définie. Les
caractéristiques d’une frajectoire sont: un énonceé explicite des objectifs
de la trajectoire, I'identification des éléments clés de la trajectoire de
soins selon les données probantes, les meilleures pratiques et la prise en
compte des attentes des patients; la facilitation de la communication
et de la coordination, le séquengage des activités de I'équipe de soins
multidisciplinaires avec les patients et leurs proches, la documentation,
le suivi et 'évaluation des écarts et des résultats; et I'identification des
ressources pertinentes pour I'implantation et le fonctionnement de
la frajectoire » (adapté de Vanhaecht et al., 2007 par Thiebaut et al,,
2020, p. 11). Selon Thiebaut et al., 2020 (p. 11), la trajectoire de services
est définie comme étant une «modalité d’intégration des soins et
des services, fondée sur le travail multidisciplinaire et 'ufilisation des
données probantes dont I'objectif est d’améliorer la coordination et la
communication entre les professionnels et les usagers. [...] Limplantation
des trajectoires génére une formalisation des parcours des usagers
& l'intérieur du systéme de santé et de services sociaux et permet la
définition de 'ensemble des inferventions tout comme leur séquengage.
Lutilisation de protocoles basés sur des données probantes soutient
la formalisation des étapes de la trajectoire et permet d’intégrer les
meilleures pratiques dans le but d’améliorer la qualité des soins et
des services». Selon le guide théorique et pratique La gestion par
trajectoire de soins et de services publié par le CIUSSS du Nord-de-I'Tle-
de-Montréal (Equipe accés et trajectoire de soins & CIUSSS du Nord-
de-I'Tle-de-Montréal, 2019), la trajectoire de services est un processus
complexe qui «illustre 'ensemble du parcours ou du cheminement
de l'usager qui présente une condition clinique donnée [et qui] vise
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plusieurs prestataires de soins et de services a des
endroits et d des moments divers (dont les services
rendus par le CIUSSS, les autres établissements, les
organismes communautaires, etc.)» (Equipe accés
et trajectoire de soins & CIUSSS du Nord-de-I'Ile-
de-Monftréal, 2019, p. 17). La trajectoire intégre non
seulement les étapes allant de la promotion de la
santé des usagers jusqu’a 'accompagnement prévu
pour les usagers, mais aussi les mécanismes d’acces
existants, les indicateurs de performance mesurés,
les types de services offerts & chaque étape (p.
ex., les interventions de promotion et de prévention
de la santé, les évaluations et les orientations vers
des services, les options de fraitement, le suivi
et Paccompagnement). Par ailleurs, la littérature
scientifique qui s’intéresse aux services offerts
aux enfants présentant des retards ou des atypies
de développement souligne I'importance de tenir
compte du vécu des parents avec les dispensateurs
de services a travers toutes les étapes de la
frajectoire, incluant les événements et processus qui
précedent et qui suivent le moment ou un service
est donné (Barelds et al., 2009; Rivard et al., 2020,
2021). Le vécu des enfants et des parents, ou plus
généralement des usagers et de leurs proches, est
un élément incontournable dans 'amélioration des
trajectoires de services (Rivard et al., 2020).

Pour faciliter la compréhension de la dynamique de
élaboration et de I'implantation d’une trajectoire
dans lorganisafion des soins et des services,
Vanhaecht et al., 2010 ont défini quatre types de
frajectoire. On retrouve également la description de
ces types de frajectoire dans le guide La gestion par
trajectoire de soins et de services du CIUSSS du Nord
de I'lle de Montréal (Equipe accés et trajectoire de
soins & CIUSSS du Nord-de-I'Ile-de-Montréal, 2019).
» La frajectoire de référence est une trajectoire
théorique prospective basée sur les meilleures
pratiques nationales et internationales disponibles.
Elle représente le parcours idéalement souhaité pour
les usagers de la frajectoire (p. ex., celle qui pourrait
étre privilégiée par le MSSS pour [évaluation
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> La
organisationnelle est une trajectoire théorique

diagnostique des enfants). trajectoire
prospective qui s’adapte aux réalités locales de
'établissement tout en tenant compte des meilleures
pratiques proposées par la trajectoire de référence.
Cette trajectoire tient compte des différences entreles
établissements et des spécificités reli€es au contexte
dans lequel chaque établissement évolue (p. ex.,
certains éléments de la frajectoire organisationnelle
pourrait différer selon les besoins et confextes
des établissements méme s’ils s’‘appuient sur la
trajectoire de référence du MSSS). » La trajectoire
assignée décrit la trajectoire prospective assignée &
P'usager d’un établissement considérant ses besoins
(p. ex., celle qui sera déterminée selon les besoins
d’un usager en particulier). » La frajectoire réalisée
est celle qui a réellement été complétée par 'usager.
La comparaison entfre la trajectoire réalisée et la
frajectoire organisationnelle peut rendre compte du
niveau de conformité et des écarts par rapport d
ce qui était initialement attendu pour la population
ciblée. Sur la base de ces informations, la trajectoire
organisationnelle peut étre révisée et améliorée
afin que la trajectoire effectivement réalisée par
l'usager d’un établissement se rapproche de la vision
théorique idéale.




Il est important de noter que dans le cadre de ce projet de recherche,
le mandat est de développer un modeéle logique d’une trajectoire SED
pour les enfants édgés de 0 a 7 ans chez qui 'on soupgonne un trouble
neurodéveloppemental. Un des buts est d’offrir une source de données
(recherche et perceptions des parties prenantes) pour orienter le MSSS
quant au développement de la trajectoire de référence en matiére
d’évaluation diagnostique des enfants. Mentionnons par ailleurs que
ce projet de recherche s’inscrit dans un contexte ou d’autres sources
de données sont également disponibles et ou des programmes qui
offrent des services en amonft (p. ex., les services de surveillance et de
dépistage du programme « Agir t6t ») sont actuellement déployés dans
le réseau public québécois de santé et de services sociaux.

Trouble neurodéveloppemental :

Sous la catégorie du frouble neurodéveloppemental, la cinquiéme
édition du Manuel diagnostique et statistique des froubles mentaux
(DSM-5) regroupe sept conditions, soit les troubles du développement
infellectuel (au Québec, on utilise plus couramment le terme déficience
intellectuelle (DI)), le trouble de la communication, le frouble du spectre
de Pautisme (TSA) (au Québec, on utilise plus couramment le terme
autisme), le déficit de l'attention/hyperactivité (TDA/H), le trouble
spécifique des apprentissages, les troubles moteurs, et enfin, les autres
froubles neurodéveloppementaux. Notons que d’autres diagnostics en
santé mentale peuvent étre investigués chez les enfants, notamment
chez ceux pour qui 'on soupgonne d’autres conditions qui altérent le
fonctionnement neurodéveloppemental, comme les troubles anxieux,
les froubles liés d des fraumatismes ou a des facteurs de stress, les
froubles des conduites alimentaires et de I'ingestion d’aliments, le
frouble du contréle sphinctérien, le trouble neurocomportemental lié &
exposition prénatale & I'alcool, les froubles des conduites et les troubles

dépressifs (American Psychiatric Association, 2013).




OBJECTIFS
DU RAPPORT
DE RECHERCHE

Ce document fait état des travaux concernant le
développement d’un modéle logique d’une trajectoire
de services en évaluation diagnostique pour les
enfants dgés de 0 a 7 ans? chez qui 'on soupgonne
un trouble neurodéveloppemental (TND)?. Ce modeéle
inclut les pratiques probantes identifiées dans les
écrits et dans deux projets québécois d’'implantation
de nouvelles structures en évaluation diagnostique, et
le point de vue des parties prenantes impliquées dans
évaluation diagnostique des enfants au Québec.
Le rapport vise plus particulierement a décrire la
démarche empruntée par la recherche et les résultats
des fravaux ayant permis I'élaboration du modele
logique.

En plus de contribuer aux connaissances sur les

meilleures pratiques qui encadrent [I'évaluation
diagnostique des troubles neurodéveloppementaux
chez les enfants et celles qui encadrent le soutien et
les interventions & offrir aux familles, nous désirons
souligner que ce rapport a été réalisé dans le but de
soutenir la prise de décision du Ministere de la Santé
et des Services sociaux du Québec (MSSS) donft la
volonté est d’élaborer, dans un fufur proche, une
frajectoire de référence en évaluation diagnostique.
Nous espérons que ce rapport pourra également
offrir des pistes de réflexion quant aux parametres
d’évaluation de [limplantation de la frajectoire
de référence ministérielle et des trajectoires

organisationnelles & venir.

2 Les enfants de 0 a 6 ans et 364 jours

Les premiéres sections de ce rapport décrivent les
prémisses du projet, les raisons pour lesquelles il a été
initié et les différentes étapes qui ont été réalisées.
La description de la version finale du modéle logique
construit dans le cadre de cette recherche constitue
l'élément central de ce rapport. Les différentes
composantes du modele sont décrites, en portant une
attention particuliére & la composante « activités »,
c’est-a-dire aux meilleures pratiques pour réaliser
lévaluation diagnostique. La consultation des parties
prenantes pendant le processus de recherche s’est
d’ailleurs plus précisément orientée vers les activités
qui devraient encadrer la trajectoire de référence
pour mieux répondre aux enjeux d’accessibilité, de
qualité, de continuité et d’efficacité des services.

Plusieurs publications scientifiques sont prévues en
lien avec ce projet. Léquipe de recherche pourra
ainsi rapporter sa démarche & la communauté
scientifique, faire une synthése plus exhaustive des
connaissances et du cadre théorique de ce projet
et rapporter des résultats qui ne pouvaient pas
faire 'objet du présent rapport (p. ex., les données
concernant 'expérience des parents et des analyses
plus approfondies sur le discours des participants).

3 Rappel : nous recommandons la lecture du glossaire et la prise en compte des concepts qui y sont développés avant la lecture
des autres sections du rapport. Cette mise en contexte sur les concepts utilisés dans la suite du rapport est nécessaire pour une
compréhension juste du projet de recherche, du présent rapport ainsi que du modéle logique développé.
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INTRODUCTION

Une prévalence élevée des retards de développement. La prévalence

des retards de développement chez les jeunes enfants varie de 1%
& 27 % selon les études, les pays et la nature des retards. Aux Etats-
Unis, 15 % des enfants présenteraient des retards dans au moins un
domaine du développement (Scherzer et al.,, 2012). En Angleterre, 1% &
3% des enfants auraient des retards significatifs dans au moins deux
domaines du développement (Vasudevan & Suri, 2017). Au Canada, ce
sont 13,5 % da 27 % des enfants qui présenteraient des retards dans au
moins un domaine du développement (Kershaw et al., 2010). La grande
variabilité de ces données met en évidence les disparités qui existent
quant a la fagon de définir les retards de développement, d’autant plus
que ces données ne tiennent pas nécessairement compte des atypies
du développement que présentent certains enfants. La prévalence des
retards de développement souligne 'importance de mettre en place des
services appropriés pour répondre aux besoins des enfants concernés.
En effet, la présence de retards de développement peut entrainer des
conséquences @ long terme sur le pronostic de 'enfant (Valla et al.,
2015), et ce, dans tous les domaines du développement, notamment
en ce qui a trait au développement langagier (p. ex., (Wallace et al.,,
2015), moteur (p. ex., Piek et al., 2012) ou cognitif (p. ex., Aretouli, 2019;
Choe et al., 2013; Mahone & Schneider, 2012). Ces conséquences sont
d’autant plus lourdes lorsque Paccés au soutien et a lintervention
précoce est limité (Guralnick, 2005; Klintwall et al., 2015). Il existe donc
un fort consensus quant & 'imporftance de repérer les retards le plus t6t
possible et d’intervenir t6t auprés de 'enfant et de ses proches a qui on
doit aussi offrir du soutien, ainsi que d’évaluer la présence de troubles
neurodéveloppementaux pour proposer des interventions adaptées
(Sukkar et al.,, 2017; Tardif et al., 2022).
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Des enjeux liés a Paccés précoce aux services.
Plusieurs enjeux font obstacle & [I'évaluation
diagnostique des troubles neurodéveloppementaux
(TND) chez le jeune enfant au moment opportun
(Jacques et al., 2022; Rivard et al., 2020, 2021). Au
niveau organisationnel, les familles se heurtent & des
défis d’accessibilité, des délais d’attente importants
et des problemes de continuité des services. De
plus, ces défis sont exacerbés par les barriéres
systémiques pour avoir accés a ces services

probléemes d’acces & des soins de qualité, rupture
et disconfinuité des services lors des périodes
de fransition, navigation dans des systemes de
services complexes et peu coordonnés; manque de
soutien lors des temps d’attente; et isolement social
(Boshoff et al., 2018; Lappé et al., 2018; Rivard et al.,
2015, 2021). Au niveau du processus d’évaluation,
la mise en place de prafiques qui ne reposent pas
tfoujours sur les données probantes ou encore le
manque de médecins et de professionnels pour
réaliser '’évaluation diagnostique selon les meilleures
pratiques sont des facteurs qui accentuent les
inégalités d’accés & des services de qualité dans
les différents établissements. Il est bien montré que
ces enjeux font obstacle & I'évaluation diagnostique
des TND et & I'accés aux services de soutien pour les
familles et aux services d’intervention précoce pour
les enfants (Austin et al., 2016; Lipkin et al., 2020),
d’autant plus lorsque ces enjeux se combinent.
Améliorer l'organisation des services offerts aux
enfants présentant des atypies ou des reftards de
développement est donc un élément incontournable
pour mieux répondre a leurs besoins d’évaluation,

d’intervention ou de soutien.

Des enjeux liés a Paccés aux services pour les
enfants dgés de six ans et plus. Généralement, les
enfants Ggés de 6 ans et plus, méme <’ils ont été
évalués, ne recoivent plus de services spécialisés
d’intervention précoce puisqu’ils sont dédiés aux
enfants d’dge préscolaire dgés de 5 ans et moins
(Rivard et al., 2015). De plus, lorsqu’ils font leur entrée
en milieu scolaire, il n’est pas rare qu’une réévaluation
soit demandée (p. ex., lorsque le diagnostic n’est pas
reconnu et qu’une réévaluation est exigée). Lajout
de cefte démarche peut représenter un fardeau
supplémentaire pour les familles et peut freiner
Pacces aux adaptations et aux ressources de soutien
disponibles & l'école. Cela est sans compfter les
situations ou les difficultés des enfants sont repérées
tfrop tardivement pour qu’ils puissent bénéficier de
services d’infervention précoce. Par exemple, chez
plusieurs enfants, les soupgons de TND sont observes
plus fardivement en raison de I'exacerbation des
différences avec les autres éleves du méme dage,
d’atypies plus saillantes & I'dge scolaire, ou de la
fransition vers un milieu qui présente des exigences
particulieres et donc de nouveaux défis pour
lenfant qui cherchera & s’y adapter avec plus ou
moins de succes. Pour ces enfants qui n‘ont pas
encore été évalués, la référence pour une évaluation
diagnostique est souvent moins bien définie, ce
qui limite les possibilités d’accés aux ressources
d’évaluation et d’intervention appropriées.
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MISE EN CONTEXTE:
EVALUATION DES ENFANTS
AU QUEBEC

Le programme « Agir t6t » pour répondre aux besoins des enfants
au Québec. En lien avec le besoin de mieux organiser les services de
dépistage, d’évaluation diagnostique et d’intervention pour les enfants
et leur famille, le Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS),
le Ministére de la Famille (MFA) ainsi que le Ministére de 'Education et le
Ministére de 'Enseignement supérieur (MEES) ont développé et amorcé
le déploiement du programme « Agir t6t ». Ce programme poursuit des
objectifs d'amélioration de trois segments de la frajectoire que sont
la surveillance du développement des enfants québécois de moins de
5 ans, le dépistage précoce de ces enfants, et 'orientation des enfants
chez qui des retards ou des atypies du développement auraient été
dépistés vers les services d’évaluation et d’intervention appropriés.
Dans le cadre de ce programme, les systemes de surveillance et de
dépistage ont d’abord été élaborés. Ils sont actuellement déployés &
un rythme variable dans les centres intégrés de santé et de services
sociaux (CISSS) et les centres intégrés universitaires de santé et de
services sociaux (CIUSSS) du Québec. Les premiers constafs issus
de l'évaluation de I'implantation de ce programme ont fait ressortir
le besoin de mieux définir et de mieux arrimer les activités de ces
systémes a celles de I'évaluation diagnostique pour les enfants chez
qui 'on soupgonne un TND. En effet, plusieurs enjeux avaient déja
été identifiés, tels que des temps d’attente importants avant d’avoir
acces aux services d’évaluation diagnostique, I'hétérogénéité des
frajectoires organisationnelles d’évaluation diagnostique et le manque
d’harmonisation des pratiques. Ces problématiques soulévent la
nécessité de réfléchir a I'élaboration d’une trajectoire de référence
pour se munir d’'un modeéle provincial d’organisation des services en
évaluation diagnostique en continuité avec les systémes de surveillance
et de dépistage mis en place, dans le contexte actuel du programme
« Agir 10t ». Le déploiement de systemes de surveillance et de dépistage
comme celui du programme « Agir t6t » vient ainsi réaffirmer le besoin
de réviser non seulement les pratiques d’évaluation diagnostique, mais
également les pratiques de soutien et d’intervention précoce pour
assurer des services accessibles et de qualité dés l'observation de
signes de retards ou d’atypies développementales chez 'enfant, et ceci,
selon les besoins des familles (MSSS, 2022).
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Une trajectoire de référence québécoise pour organiser I’évaluation
diagnostique des enfants, un incontournable ? A ce jour, la trajectoire
de référence provinciale en ce qui a frait a I'évaluation diagnostique
des enfants n’a pas encore été formellement balisée. Tel qu’énoncé
précédemment, une telle démarche permettrait de proposer le modéle
type du parcours de services en évaluation diagnostique pour les
enfants québécois chez qui 'on soupconne un TND, en fenant compte
des meilleures pratiques natfionales et internationales. Cette démarche
pourrait ensuite permettre aux différents établissements du réseau
public de la santé d’élaborer une trajectoire organisationnelle adaptée
au contexte particulier de chacun d’eux tout en ayant des balises pour
évaluer I'implantation de cette frajectoire apreés son déploiement. De
plus, la frajectoire de référence doit tenir compte de 'organisation des
services intégrés qui impliquent plusieurs dispensateurs, ce qui peut,
par conséquent, complexifier la compréhension de la trajectoire par
ces personnes. La trajectoire de référence doit également s’arrimer
aux étapes qui précédent I'évaluation diagnostique (surveillance,
dépistage), aux étapes qui doivent éfre organisées en parallele (soutien
et interventions) ainsi qu’a celles qui la suivent (soutien et interventions
post-diagnostiques).

Travaux sur le développement d’une trajectoire de référence en
évaluation diagnostique pour les enfants dgés de 0 a 7 ans chez qui
Pon soupgonne un TND. Dans la perspective de clarifier et d’organiser
les services pour les enfants de 0 a 7 ans, des travaux ont été amorcés
en 2019 par le MSSS. Au sein de ce ministére, une gestionnaire de projet
(Levert) a d’abord été désignée pour diriger le projet d’élaboration de
la trajectoire de référence. Celle-ci a ensuite réuni un groupe de travail
composé de médecins et de professionnels issus de plusieurs CISSS
et CIUSSS du Québec, de I'Institut national d’excellence en santé et
services sociaux (INESSS) ainsi que de deux chercheuses désignées
par FTUSMM et 'IU-DITSA (Rivard et Jacques) qui ont ultérieurement
procédé a Iélaboration du projet de recherche faisant I'objet de ce
rapport. Les rencontres du groupe de travail ont permis de préciser
la population visée par I'évaluation diagnostique et de déterminer la
marche & suivre pour soutenir le développement de la trajectoire de
référence en évaluation diagnostique. D’emblée, le groupe de travail
s’est entendu pour cibler les enfants de 0 & 7 ans afin de fenir compte
des le départ de l'enjeu de Paccés aux services précoces pour les
enfants qui entrent & I'école et qui ont besoin que le soutfien et les
inferventions se maintiennent lors de cette transition de vie importante.
Le groupe de travail a aussi souhaité élargir la trajectoire de services en
évaluation aux troubles neurodéveloppementaux et non exclusivement
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& Pautisme et & la déficience intellectuelle. Il a également été important
de documenter les besoins qui devaient étre répondus avant méme
d’amorcer les travaux sur I'élaboration de la trajectoire de référence.
Dans cefte perspective, les besoins suivants ont été formulés :

1. Faire le portrait des pratiques actuelles en évaluation
diagnostique sur le terrain dans les différents CISSS et
CIUSSS du Québec afin que la trajectoire de référence qui sera
développée par le MSSS puisse s’actualiser conformément aux
différents contextes organisationnels des établissements de
santé québécois. L'Institut national d’excellence en santé et en
services sociaux (INESSS) a été sollicité pour dresser un état
des pratiques au sujet des trajectoires de services menant &
'évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux
chez les enfants. Les travaux de 'INESSS ont été publiés a
lautomne 2021 (INESSS, 2021).

2. Identifier les pratiques probantes décrites dans la littérature
scientifique et évaluées sur le terrain québécois a mettre en
place dans une trajectoire SED pour les enfants chez qui I'on
soupconne un TND, afin que la trajectoire de référence qui sera
développée par le MSSS tienne compte des meilleures pratiques
dans ce domaine.

3. Prendre en compte le point de vue des parties prenantes
impliquées dans la trajectoire SED quant aux pratiques
probantes afin que la trajectoire de référence développée par le
MSSS tienne compte de leurs expériences et expertises.

Les prémisses du projet de recherche. Dans le cadre des rencontres du
groupe de travail, les deux chercheuses impliquées (Rivard et Jacques)
ont proposé de développer et de diriger un projet de recherche visant
a répondre aux besoins 2 et 3 identifiés par le groupe de travail. Elles
ont subséguemment réalisé ce projet selon les principes directeurs
consensuellement adoptés par les membres du groupe de travail. Ces
principes avaient pour objectifs de s’assurer que les pratiques retenues
pour faire partie du modele logique de la trajectoire : 1) soient fondées
sur les meilleures pratiques qui encadrent 'évaluation diagnostique des
enfants; 2) soient sélectionnées selon une approche de construction
misant sur la reconnaissance et l'intégration des savoirs des différentes
parties prenantes; 3) répondent aux enjeux documentés quant & 'accés
aux soins et aux services en temps opportun ainsi qu’d la confinuité et
la qualité de ces soins et services; 4) visent 'amélioration de la qualité
de I'expérience et la satisfaction des parties prenantes de la trajectoire,
en portant une attention particuliere a la famille.
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4 Il est a noter qu’une sélection des
articles pertinents aux objectifs de
recherche du présent projet a été
réalisée. Ainsi, 'lensemble des articles
compris dans les deux examens
de portée ne sont pas tous inclus
dans les sources de données ayant
permis d’appuyer les différentes
composantes du modéle logique
de trajectoire SED. Le but étant de
trianguler les différentes sources
de données.

OBJECTIFS DU PROJET
DE RECHERCHE

Préambule aux objectifs de la recherche. Le projet de recherche
visait & développer un modeéle logique d’une frajectoire de services
en évaluation diagnostique (trajectoire SED) pour les enfants chez
qui 'on soupgonne un TND. Ce projet s’insére dans un contexte de
services ou les segments de la trajectoire de services entourant les
activités de surveillance, de dépistage et d’intervention destinés aux
enfants et a leurs familles ont été développés par le MSSS et sont en
cours de déploiement, dans le cadre du programme « Agir 10t ». Les
bonnes pratiques en évaluation suggérent que ces différents segments
et activités qui les composent soient intégrés dans une trajectoire de
services de facon qu’elles ne soient pas indépendantes. Par conséquent,
bien que le présent projet de recherche s’intéresse particulierement aux
bonnes pratiques liées & I'évaluation diagnostique, il tient également
compte des bonnes pratiques en amont, en paralléle et en aval de
évaluation diagnostique. Il faut aussi spécifier que le projet cible le
développement d’'un modeéle logique d’une trajectoire SED. Ce modéle
vise a déterminer les bonnes pratiques générales qui devraient faire
partie d’'une trajectoire optimale; il ne vise pas a détailler de fagon micro-
graduée certaines décisions cliniques qui doivent étre ultérieurement
prises en compte dans le processus d’évaluation diagnostique (p. ex.,
les tests a privilégier).

Objectifs de la recherche. Lobjectif général du présent projet de
recherche était de développer et de construire un modele logique
d’une trajectoire SED pour les enfants dgés de 0 & 7 ans chez qui l'on
soupconne un TND. Les objectifs spécifiques étaient de :

1. Développer un modele logique préliminaire pour la trajectoire
de services d partir des données probantes dans le domaine
de l'évaluation diagnostique selon différentes sources : a) deux
projets de recherche qui ont évalué 'implantation et les effets
de nouvelles structures en évaluation diagnostique au Québec;
b) les recensions des écrits de ces deux projetfs; et c) deux
examens de la portée réalisés par les chercheuses principales*
(phase 1);

2. Actualiser le modeéle logique en s’appuyant sur le point de
vue et I'expertise de plusieurs parties prenantes (médecins,
professionnelles, chercheuses, parents) au regard des meilleures
pratiques proposées dans le modele préliminaire (phases 2 et 3);

3. Valider les activités du modéle logique final par la restitution des
données aupres de certaines parties prenantes (phase 3).
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Figure 1.

Principales composantes
habituellement retrouvées dans
un modéle logique (adapté de
Ridde et Dagenais, 2012)

CADRE CONCEPTUEL

Modéle logique. Afin de structurer la démarche de recherche visant
a construire un modele logique d’une trajectoire SED pour les enfants
Aagés de 0 & 7 ans chez qui I'on soupgonne un TND, I'’équipe de recherche
s’est appuyée sur le concept de « modéle logique » issu du domaine
de I'évaluation de programme et des sciences de I'implantation. Le
modéle logique est une représentation visuelle visant & sfructurer et
décrire la théorie d’'un programme (Chen, 2014; Ridde & Dagenais, 2012;
figure 1). Bien que certaines composantes du modéle logique soient
essentielles (p. ex., groupes cibles, activités, infrants), les modeles
logiques et leur format sont flexibles : il s’agit surtout de faire émerger
information pertinente dans un format adapté aux besoins (Agence de
développement de réseaux locaux de services de santé et de services
sociaux de I'Estrie, 2004; Chen, 2014; Ridde & Dagenais, 2012).

Dans le cadre de ce projet, le modéle logique a permis de synthétiser les
éléments essentiels d la mise en place d’une frajectoire SED en tenant
compte des définitions proposées pour le concept de « trajectoire de
services » (p. ex., les activités sont les pratiques probantes en lien avec
les services de la trajectoire). Ces informations ont été recueillies lors
des trois temps (phases) de collecte de données selon les différentes
composantes prévues dans un modéle logique. Bien que le mandat de
I'équipe ciblait plus directement la composante « activités » du modéle,

PROBLEMATIQUE
OBJECTIFS
GROUPES CIBLES

INTRANTS RESULTATS

FACTEURS

EXTRANTS

==
==
~=
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les différentes sources de données ont également permis de documenter
d’autres composantes. Comme l'objectif de ce projet était de soutenir
les choix qui seront faits par le MSSS et les établissements par rapport
a la trajectoire de référence et les trajectoires organisationnelles, les
données relatives aux aufres composantes du modéele logique ont été
colligées et seront présentées dans ce rapport. En résumé, le modeéle
logique est l'outil et le cadre d’analyse qui a permis de structurer la
synthése des données du projet de recherche.

Description des composantes d’'un modéle logique. La problématique
référe au contexte expliquant la nécessité d’élaborer le programme.
Pourquoi le programme devrait-il étre créé ? Les objectifs référent aux
objectifs visés par I'élaboration et 'implantation du programme. Quels
sont les objectifs visés par le programme pour répondre aux enjeux
soulevés dans la problématique ? Les groupes cibles représentent les
individus, groupes, organismes ou collectivités auxquels sont destinés
les services prévus par le programme. Quel est le public «cible» du
programme? Il peut étre défini en fonction de caractéristiques
sociodémographiques, en fonction de I'état de santé ou encore en
fonction de problématiques particulieres. D’autres groupes sont
également touchés par le programme lors de I'implantation de
nouvelles pratiques, lors de 'actualisation de pratiques déja existantes
ou encore lors de 'évaluation de I'implantation ou de 'actualisation de
ces pratiques : il s‘agit des groupes responsables de I'implantation
et de Pévaluation. Les intrants référent aux ressources utilisées par
le programme qui permettront la réalisation des activités et latteinte
des objectifs visés; il peut s’agir de ressources financieres, humaines,
physiques ou matérielles. Les activités sont les pratiques concrétes
mises en ceuvre dans le cadre du programme pour répondre aux objectifs
et parvenir aux résultats souhaités. Il peut s’agir d’'une description des
activités du programme, des plans de travail, des principales tadches
que le personnel du programme accomplit ou des services offerts
(p. ex., animer, élaborer, soutenir, produire). Les apprentissages réalisés
a partir des résultats de recherche sur I'évaluation de I'implantation
et des effets du programme viennent constamment remodeler les
activités au regard des données probantes. Les extrants sont les
produits directs des activités du programme. Ce sont des indicateurs
tangibles et quantifiables et devraient étre choisis avec les personnes
impliquées lors du déploiement et de I'évaluation du programme. Les
résultats sont mis en relation avec les effets espérés, selon le contexte
d’'implantation du programme. Les résultats renvoient aux effets ou
aux conséquences anficipées de la mise en ceuvre du programme.
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On espére généralement des résultats positifs par la mise en ceuvre
du programme, ou du moins des résultats moins négaftifs (en d’autres
fermes, une amélioration de la situation). Si possible, les résultats
devraient étre détaillés selon la séquence des changements souhaités
a court, moyen et long ferme pour le public cible. Les résultats & court
ferme sont les effets directs du programme sur les participants (p. ex.,
formation sur les meilleurs comportements a adopter pour favoriser
son bien-étre). Les résultats a moyen ferme sont les effets indirects
ou infermédiaires qui sont inhérents aux effets directs du programme
(p. ex., le changement dans les comportements et les aftitudes
quotidiennes). Les résultats & long terme sont les effets finaux et
incluent les impacts sociaux, économiques ou environnementaux
(p. ex., le développement accru de son estime et de sa confiance en soi).
Les facteurs d’influence expliquent pourquoi les activités produisent
(facilitateurs) ou limitent (obstacles) les résultats sur les groupes cibles
(p. ex., les réactions des participants ou leur satisfaction & I'égard
du programme). Qu’est ce qui contribue & ce que lactivité produise
les résultats désirés? En plus des facteurs internes au programme,
il peut également exister des éléments situés a I'extérieur de la sphére
du programme (facteurs externes) qui exercent une influence sur ce
dernier. Il pourrait s’agir de changements dans la situation politique ou

économique, d’imprévus, ou de catastrophes naturelles.




METHODE

1) Devis de recherche

S’inscrivant dans une stratégie qualitative, ce projet repose plus
précisément sur un devis utilisant des études de cas et des documents
(phase 1) pour élaborer un modeéle logique préliminaire et une
recherche expérimentation (phases 2 et 3) de maniére a expérimenter
théoriquement le modéle aupres des parties prenantes. Le projet a
débuté en mai 2021 avec les démarches d’approbation scientifique
et éthique et s’est terminé a I'été 2022 avec l'analyse des données
collectées et la rédaction du rapport de recherche.

Les collectes de données se sont déclinées en frois phases séquentielles
qui ont chacune permis de répondre aux frois objectifs du projet de
recherche. Ultimement, le projet a permis de synthétiser les données
probantes issues de recherches nationales et internationales en ce qui
concerne la frajectoire SED chez les enfants et le point de vue des parties
prenantes provenant du milieu clinique (médecins et professionnelles de la
santé), du milieu de la recherche (chercheuses), et des familles (parents).

La synthése et la présentation des données & chaque étape s’est réalisée
sous la forme d’un modéle logique (Chen, 2014; Ridde & Dagenais, 2012).
Alors que la phase 1 a permis d’élaborer une premiéere version du modéle
logique complet selon les composantes présentées dans notre cadre
conceptuel, les phases 2 et 3 ont axé la réflexion autour des activités
du modéle logique puisqu’elles constituent I'élément central du modéle
et qu’elles illustrent les meilleures pratiques a mettre en place, selon
le modeéle de trajectoire SED que nous proposons. La réflexion autour
des activités (phases 2 et 3) a également permis d’enrichir les autres
composantes du modele logique quant aux parametres importants &
prendre en compte pour la réalisation des activités.
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2) Participants a 'étude

Quafre groupes ont été invités 4 participer au projet, soit : 1) des
parents dont 'enfant avait recu un diagnostic de TND avant I'dge de
7 ans; 2) les médecins et professionnelles du groupe de travail
(ci-aprés nommeés « comité consultatif »); 3) des professionnelles ayant
une expertise reconnue dans le domaine de I'évaluation diagnostique
(ci-aprés nommeées « expertes-professionnelles »); 4) des chercheuses en
évaluation diagnostique (ci-aprés nommeées « expertes-chercheuses »).
Puisque les professionnelles et chercheuses qui ont participé au projet
de recherche étaient majoritairement de genre féminin, nous avons
privilégié l'utilisation de la forme féminine lorsque nous référons aux
personnes qui ont participé aux collectes de données.

Pour participer au projet, tfous les répondants devaient demeurer
au Québec, comprendre le frangais et éfre en mesure de s’exprimer
dans cette langue. De plus, dans le cas des parents, le diagnostic de
leur enfant devait avoir été posé apres avril 2017 afin que les parents
inferrogés aient une expérience assez récente des services d’évaluation.

Les parents ont été sélectionnés selon un échantillonnage intentionnel
afin de rejoindre des profils variés au regard de la région administrative
de la résidence principale et du profil diagnostique de I'enfant. Les
caractéristiques des parents ayant participé sont décrites au tableau 1.
Les membres du comité consultatif avaient été préalablement désignés
par la gestionnaire de projet et ont tous été invités a participer au
projet de recherche. Les expertes-professionnelles et les expertes-
chercheuses ont également été sélectionnées selon un échantillonnage
intentionnel afin d’inclure des profils variés de professionnelles et
de chercheuses dans notre démarche, considérant ainsi la richesse
qu’offre le croisement des savoirs professionnels et des savoirs
scientifiques. Les domaines d’expertise et les titres professionnels
des membres du comité consultatif et des expertes sont présentés au
tableau 2. Soulignons qu’un souci a été porté a rejoindre non seulement
des professionnelles et chercheuses issues de domaines variés et
représentatifs de I'évaluation diagnostique, mais également celles
ayant des expertises complémentaires au regard des multiples profils
diagnostiques (frouble d’acquisition de la coordination, TSA, TDA/H,
froubles concomitants/profils complexes, etc.) des enfants qui sont
visés par la trajectoire.
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Tableau 1.

Caractéristiques
des parents
interrogés

Note. N : Nombre de parents;

TND : Trouble neurodéveloppemental;
TDAH : Trouble déficitaire de I'attention
avec ou sans hyperactivité;

TDC : Trouble développemental

de la coordination;

TSA : Trouble du spectre de l'autisme

CARACTERISTIQUES DES PARENTS

ROLE PARENTAL
Pére
Meére

TRANCHE D’AGE DU PARENT
18-35 ans
36-45 ans
46-55 ans

PAYS DE NAISSANCE DU PARENT
Canada
Autres

LANGUE(S) PARLEE(S) A LA MAISON (AVEC LENFANT)
Francais

Anglais

Autres langues

NOMBRE DE PERSONNES DANS LE MENAGE (INCLUANT LE PARENT)

3 personnes
4 personnes
5 personnes
6 personnes

REVENU TOTAL AVANT IMPOT DU MENAGE
Moins de 19 999 $

De20000$¢39999%

De 40 000$ 59999 %

De 60000$ 79999 %

De 80 000$ & 99999 $

Plus de 100 000 $

REGION ADMINISTRATIVE DE LA RESIDENCE PRINCIPALE

Bas-Saint-Laurent
Chaudiere-Appalaches
Laval

Mauricie

Montérégie

Montréal

Québec

SEXE DE ENFANT PRESENTANT UN TND
Masculin

Féminin

AGE DE PENFANT AU MOMENT DU DIAGNOSTIC
3 ans

4 ans

5ans

DIAGNOSTIC(S) DE LENFANT PRESENTANT UN TND
Dyspraxie verbale

Dyspraxie visuo-spatiale + TDC + TDAH

Retard global de développement

Retard global de développement + Trouble du langage
Syndrome de Gilles de la Tourette + TDAH + TSA
Trouble du langage + TDAH

Trouble du spectre de 'autisme

AGE DE PENFANT AU MOMENT DE LENTREVUE
6 ans

7 ans

8 ans

9 ans

10 ans
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Tableau 2.

Caractéristiques
des membres du
comité consultatif
et des expertes
interrogées

CARAQTERISTIQUES DES MEMBRES DU
COMITE CONSULTATIF ET DES EXPERTES

TITRE PROFESSIONNEL DES MEMBRES DU COMITE
CONSULTATIF ET DES EXPERTES-PROFESSIONNELLES
Orthophoniste

Pédiatre

Pédiatre du développement

Pédopsychiatre

Psychiatre

Psychoéducatrice

Psychologue

Psychologue (services privés)

Psychologue scolaire

R R PP WNPFEFRL,NNWN

DOMAINES D’EXPERTISE DES EXPERTES-CHERCHEUSES
Neuropsychologie

Orthophonie

Psychologie

Sciences infirmiéres

Travail social

= R e

3) Instruments de mesure

a. Phase 1

Grille d’extraction pour le modéle « phase 1 ». Une grille d’extraction
incluant les composantes majeures du modeéle logique de trajectoire
SED des enfants a été élaborée pour répondre aux objectifs de I'étude
(voir la section Cadre conceptuel). Cette grille a été développée par
équipe au regard de la littérature existante sur les modéles logiques
et leur application dans le domaine de la santé (Chen, 2014; Ridde &
Dagenais, 2012).

Capsule vidéo et document d’accompagnement. D’une durée
approximative de 45 minutes, une capsule vidéo réalisée & laide
du logiciel PowerPoint et enregistrée da laide d’'une plateforme de
vidéoconférence a été élaborée par les deux chercheuses principales
et la professionnelle de recherche. La capsule vidéo, comme moyen de
présenter le modéle logique lors du processus de recherche, représentait
une approche de communication flexible pour s’adapter aux différents
agendas des participants. Cette modalité a également eu 'avantage
d’engager les participants dans une réflexion préliminaire favorisant
'émergence d’idées et de points de vue avant qu’ils soient interrogés lors
des enfrevues individuelles ou des groupes de discussion. La capsule a
ciblé la présentation des activités du modéle logique telles qu’elles ont
été congues a la phase 1. Bien que le projet ait spécifiquement porté
sur les activités liées a I'évaluation diagnostique, la capsule expliquait
aux participants les raisons pour lesquelles les chercheuses ont inclus
des activités en aval et en amont de I'évaluation diagnostique; cetfte
décision a été prise de maniére da tenir compte de 'importance de la
continuité des services. Un document d’accompagnement qui présentait
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et synthétisait les activités du modeéle logique a été
tfransmis aux participants avec la capsule vidéo. Ce
document incluait des cases commentaires pour
faciliter la prise de notes pendant I'écoute de la
vidéo (Annexe 1).

b. Phase 2

Canevas d’entrevue. Un canevas d’enfrevue a été
développé par les chercheuses et la professionnelle
de recherche afin d’encadrer la discussion sur les
activités du modéle logique préliminaire d’une
frajectoire SED (Annexe 2). Lobjectif visé était
d’obtenir la rétroaction des participants sur les
activités, que ce soit en lien avec leur pertinence,
le caractere essentiel de ces activités, le besoin de
préciser certaines activités, ou encore, avec 'absence
d’activités jugées importantes. Les discussions ont
également permis aux participants de rendre compte
de particularités contfextuelles (p. ex., régionales
ou familiales) qui pourraient influencer lacces,
la continuité ou la qualité des services dans une
situation ou ce modéle de trajectoire serait implanté.

Grille d’extraction pour les activités du modéle
logique. Une grille a été élaborée par I'équipe de
recherche. Elle visait & faire une analyse inductive des
activités qui, dans notre modéle, ont préalablement
été regroupées sous quatre thémes, soit les activités
essentielles, non pertinentes, manquantes ou ¢
préciser. D’autres éléments du modele ont été
analysés de facon déductive, mais tel que rapporté
en début de rapport, seuls les résultats ciblant
directement le modéle logique de trajectoire SED,
et plus particulierement les activités, sont rapportés
dans le présent rapport.

c. Phase 3

Documents de restitution. Deux documents ont été
produits pour restituer les données aux membres
du comité consultatif. Le premier document visait &
résumer les deux phases déja réalisées et G expliquer
la froisieme -et derniére- phase. Le deuxiéme
document présentait les activités ou «meilleures
pratiques » du modéle final intégrant les pratiques

probantes des écrits et de celles évaluées par la
recherche et les points de vue des parties prenantes
lors de la phase 2 du projet de recherche (Annexe 3).
Les membres du comité ont été invités a exprimer
leur accord ou leur désaccord a I'égard de chacune
des activités énoncées dans le modele final. De plus,
ils ont eu la possibilité d’émettre des commentaires
dans des sections du document réservées a cet effet,
en lien avec le modéle et les activités présentées.

4) Procédure et collecte de données

a. Phase 1

La premiére phase, de mai & novembre 2021, a permis
de faire une analyse rétrospective des résultats de
deux projets de recherche qui ont soutenu et évalué
limplantation de pratiques probantes en évaluation
diagnostique dans deux contextes québécois
différents. C’est également a cette étape qu’ont été
intégrées au modéle les données probantes tirées
des recensions des écrits réalisées dans le cadre des
deux projets de recherche ainsi que celle tirées de
deux examens de la portée réalisés sous la direction
des chercheuses principales. Cette phase visait &
développer un modéle logique préliminaire pour
la frajectoire SED. Les deux projets de recherche
sélectionnés ainsi que les deux examens de la portée
sont succinctement présentés dans les paragraphes

suivants.

» Le projet de développement, de mise en ceuvre
et d’évaluation de 'implantation et des effets du
centre Voyez les choses a ma fagcon a Montréal.
En 2015, un projet pilote de clinique d’évaluation,
le centre VCMF, a été lancé pour réduire les délais
d’attente des enfants de moins de 6 ans en offrant
des services d’évaluation de proximité & ceux en
attente dans les cenfres de services montréalais
(p. ex., hopitaux et cliniques spécialisées ayant le
mandat de réaliser les évaluations de enfants chez
qui 'on soupconne un TND). Ce projet a été réalisé
en partenariat avec la Fondation Miriam, le MSSS,
plusieurs CISSS et CIUSSS et des programmes-
services en TSA, DI et DP. La mise en ceuvre du
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projet pilote a été encadrée par la directrice clinique du centre VCMF
(Nadia Abouzeid, cochercheuse) et une équipe de recherche dirigée par
Mélina Rivard. Ce projet visait & développer et a tester, sur une période
de cing ans, un modéle de clinique dont l'organisation des services
permettrait de procéder de maniere efficiente a des évaluations
diagnostiques basées sur les meilleures pratiques et réalisées par une
équipe interdisciplinaire. Les résultats de ce projet, publiés dans un
rapport de recherche (Rivard et al., 2017) et consignés dans un rapport
interactif (https://chaireditc.ugam.ca/vemf/), un guide d’'implantation
(Morin et al., 2020) et plusieurs arficles scientifiques (voir le rapport
interactif pour 'ensemble des références des produits scientifiques du
projet) ont permis d’alimenter la phase 1 du modéle logique du présent
projet. Les travaux du centre VCMF et les résultats qui en découlent
ont notfamment permis : 1) de coconstfruire avec les parties prenantes
le modéle logique du centre d’évaluation et d’évaluer la qualité de son
implantation; 2) d’évaluer la validité du modéle du point de vue des
utilisateurs (les parents) des services offerts, nofamment & travers
leurs perceptions quant & la qualité de la trajectoire diagnostique,
particulierement pour les périodes couvrant la pré-évaluation,
évaluation diagnostique et les services postdiagnostiques; 3) de
réaliser un suivi longitudinal documentant lexpérience et 'appréciation
de la qualité de la frajectoire de services en petite enfance par les
parents (C’est-a-dire de la trajectoire diagnostique & la transition vers
I'école) en comparant 'expérience des familles ayant recu des services
au centre VCMF & celles n‘ayant pas regu ces services. Le projet de
recherche VCMF comportait aussi un volet visant deux objectifs, soit
celui de développer une meilleure compréhension des profils des
enfants et des familles référées pour une évaluation en TSA, DI et RGD
et celui de documenter I’évolution des profils sur une période de quatre
ans (Rivard, Mestari, Coulombe, et al.,, 2022; Rivard, Mestari, Morin,
et al, 2022). Le fait de documenter I'évolution de différents indices
d’adaptation des enfants et des familles dans le femps a notamment
permis de réfléchir sur la trajectoire d’évaluation des enfants selon un
modele de trajectoire de services transdiagnostiques en évaluation
et intervention, dans la perspective d’intégrer 'ensemble des troubles
neurodéveloppementaux.

» Le projet d’implantation d’une nouvelle trajectoire de services
d’évaluation etd’uneclinique régionale du développement de ’enfant
en Outaouais, incluant I’évaluation de 'implantation de la trajectoire
et de ses effets. Uenquéte provinciale sur le développement des
enfants québécois a montré que ’Outaouaqis présentait une proportion
plus élevée d’enfants présentant des difficultés de développement par
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comparaison aux autres régions du Québec (Simard
et al., 2013). En parallele, des défis d’accessibilité a
lévaluation et a I'intervention ont été identifiés pour
les enfants présentant un retard de développement
au Centre de santé et des services sociaux de
I'Outaouais (CISSSO). Ces enjeux ont été a l'origine
de démarches collaboratives entre le CISSSO et
Claudine Jacques d’abord (chercheuse principale),
puis avec Genevieve Saulnier (cochercheuse) pour
améliorer Paccessibilité et la qualité des services
offerts. Lappel de propositions du CISSSO visait
a revoir l'organisation des services aux enfants
présentant des retards de développement,
démarche qui a mené au développement de la
trajectoire d’organisation des services d’évaluation
pour ces enfants (frajectoire OSER). Dans le cadre
de I'implantation de cette trajectoire, le projet de
recherche entrepris visait, d’'une part, a évaluer
limplantation de la nouvelle trajectoire de services
aux enfants présentant un retard de développement
du CISSS de 'Outaoudais, et d’autre part, & évaluer
les effets de l'implantation de la trajectoire OSER.
Le projet de recherche a débuté en 2014 et a pris
fin en 2019. Les résultats du projet de recherche
ont été publiés dans un rapport de recherche
(Jacques & Saulnier, 2021) qui inclut également
des données préliminaires sur I'implantation de la
clinique régionale du développement de I'enfant.
De plus, un article scientifique a été soumis pour
publication et concerne plus particulierement la
description de la démarche collaborative qui a
mené a l'implantation de la trajectoire OSER et &
lévaluation de son implantation selon la perception
des parties prenantes du milieu clinique, & savoir
les gestionnaires et les professionnels des équipes
cliniques impliquées (Jacques et al., 2022).

» Examen de la portée sur les facteurs liés a la
satisfaction parentale et a la perception de la
qualité des services. Un examen de la portée, mené
par Mélina Rivard et son équipe, visait a décrire les
facteurs liés & une meilleure satisfaction parentale lors
de 'évaluation de leur enfant présentant un TND ainsi

qu’a une meilleure perception de la qualité des services
recus en évaluation et en intervention (Hernandez-
Perez & Rivard, 2022; Hernandez-Perez, 2021).

» Examen de la portée sur les meilleures
pratiques dans le domaine de Pévaluation et de
Pintervention. Un examen de la portée, mené par
Claudine Jacques et son équipe, visait a décrire
lexpérience des parents concernant [I'évaluation
diagnostique et I'intervention liées au diagnostic de
retard de développement chez les enfants dgés de O

a 6 ans (Jacques & Saulnier, 2022).

b. Phase 2

Lors de la phase 2, des entrevues semi-dirigées
individuelles et de groupe ont été menées aupres de
participants. Ces enfrevues visaient & intégrer, dans
le modéle final de trajectoire, les points de vue et les
savoirs expérientiels, professionnels et scientifiques
des différentes parties prenantes inferrogées.
Toutes les entrevues ont été animées par les
cochercheuses du projet (Abouzeid et Saulnier) lors

de visioconférences utilisant la plateforme Teams.

Plus précisément, des enfrevues individuelles d’une
durée maximale de 60 minutes ont été réalisées
6) et
5). Deux groupes

aupres des expertes-professionnelles (n =
des expertes-chercheuses (n =
de parents (n = 9) ont été formés selon leurs
disponibilités; chaque groupe a participé & un groupe
de discussion focalisée d’une durée maximale de
90 minutes. Les membres du comité consulfatif
(n = 9) ont été répartis en deux groupes selon leur
disponibilité; chaque groupe a participé a un groupe
de discussion focalisée d’'une durée maximale de 90
minutes.

c. Phase 3

La troisiéme phase visait la restitution des données
analysées et interprétées a la phase 2 auprés des
membres du comité consultatif qui ont participé
a la recherche. Cette phase visait a stabiliser la
version finale des activités du modéle logique
avec les participants qui ont été impliqués des les
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étapes initiales du projeft, lors des rencontres du groupe de fravail et
de I'identification des besoins pour élaborer la trajectoire de référence
(voir Mise en contfexte). Par ailleurs, lintégration d’'une phase de
restitution des données en recherche permet d’assurer la légitimité
et la crédibilité des analyses et des interprétations (Schurmans et al.,
2014). Les membres du comité consultatif ont ainsi eu 'occasion de
proposer des ajustements au modéle, de clarifier certains éléments, ou
de comprendre pourquoi certains ajustements proposés n’avaient pas
été intégrés, ceci avant méme le dépdt du rapport de recherche.

Concrétement, deux documents ont été transmis aux membres du comité
consultatif par courrier électronique (n = 9) ainsi qu’d la gestionnaire de
projet responsable du groupe de travail. Un premier document visait
a résumer les étapes finalisées et celles toujours en cours au moment
de I'échange courriel. Un second document visait a présenter les
activités du modele logique de trajectoire élaboré aprés I'analyse des
données de la phase 2. Pour chaque activité proposée, les participants
pouvaient indiquer leur accord et leur désaccord vis-a-vis de I'énoncé.
Ils pouvaient également indiquer des commentaires libres dans une
section réservée a cet effet. Aprés consultation des documents, les
membres du comité consultatif étaient invités & compléter le document
présentant les activités du modéle et a le retourner dans les 10 jours
suivant la réception du courrier électronique.

5) Analyse des données

a. Phase 1

La phase 1 incluait six €tapes successives qui sont détaillées ci-apres.
1) Lextraction de données. Pour chacun des deux projets, frois personnes
(Rivard, Jacques, Héraulf) ont réalisé I'extraction des données selon la
grille d’extraction élaborée. 2) L’élaboration des modéles individuels.
Une personne (Héraulf) a ensuite regroupé les trois extractions afin de
produire un document synthétisant I'information pour chaque projet
selon la grille d’extraction. Lorsqu'applicable, les données consensuelles
étaient regroupées et celles non consensuelles étaient conservées.
Des rencontres hebdomadaires ont été réalisées entre les personnes
impliquées dans le processus d’analyse (Rivard, Jacques, Hérault) afin
de s’assurer d’une compréhension commune des informations incluses
dans chacun des modéles logiques. 3) La validation des modéles
individuels. A la suite de ces étapes, deux auxiliaires de recherche -
formées a I'étude des modeéles logiques et connaissant déja les projets
étudiés (Belley : OSER-CRDE; Morin : VCMF) - ont révisé les modeles
individuels et la validité du contenu des composantes des modeles.
Cette étape de révision visait a s’assurer de la qualité et de la validité
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des informations incluses dans nos modéles en
impliquant des personnes exfernes au processus
d’extraction initial, mais qui connaissaient déja les
projets étudiés. Toutes les modifications, corrections
ou ajouts ont été discutés avec la professionnelle de
recherche (Hérault) ou avec les chercheuses (Rivard,
Jacques). 4) Lélaboration du modéle logique de
trajectoire SED. Les deux modéles individuels (OSER-
CRDE et VCMF)ontensuite été combinésenunmodéle
unique par une personne (Hérault) afin de proposer
un modeéle logique d’une trajectoire SED basé sur
les résultats des deux projets québécois étudiés
(OSER-CRDE et VCMF). De nouveau, I'information a
été synthétisée lorsque nécessaire, les doublons ont
été retirés et les données non consensuelles ont eté
conservées afin de faire ressortir les divergences
en lien avec des spécificités contextuelles.
5) L’intégration des données des deux examens de
la portée et des deux recensions des écrits. A cette
étape, la professionnelle de recherche a apporté des
modifications au modéle logique en tenant compte
des informations tirées des examens de la portée
et des recensions des écrits. Certaines informations
manquantes ont été ajoutées au modele tandis
que d’aufres ont fourni plus de détails au sujet
de certaines composantes du modele. Ce fravail
d’intégration a également permis de bien identifier
les informations qui venaient corroborer ou infirmer
les éléments déja présents dans le modéle logique.
Par conséquent, au terme de cette étape, toutes les
informations colligées & travers 'étude des projets
VCMF et OSER-CRDE ainsi qu’a travers I'étude des
deux examens de la portée ont été intégrées. 6) La
validation du modéle logique de trajectoire SED
de la phase 1. Le modéle logique de trajectoire SED
a été finalement révisé par les deux chercheuses
(Rivard, Jacques) et la professionnelle de recherche
(Hérault) afin de produire une premiére version du
modele logique de trajectoire pour organiser les
services entourant 'évaluation diagnostique. A cette
étape, il sagissait de compiler les informations,
de reformuler les énoncés et de s’assurer que les

informations synthétisées étaient conformes au

mandat et aux objectifs du projet de recherche.

b. Phase 2

Puisque la phase 2 visait a recueillir les points de vue
des parties prenantes quant aux activités du modele
logique, des démarches visant a présenter le projet et
a détailler les activités de ce modele préliminaire ont
été menées auprés des participants des entrevues
de la phase 2. Tel que mentionné précédemment, les
activités présentées tenaient compte des meilleures
pratiqgues en amont et en aval de [I'évaluation
(p. ex., la surveillance, le référencement, le dépistage,
lévaluation diagnostique), mais aussi des meilleures
pratiques transversales qui devraient étre mises
en place tout au long de la frajectoire (p. ex., le
soutien aux familles). Ainsi, une capsule vidéo et
un document pour faciliter la prise de notes lors de
'écoute de la capsule ont été transmis par courriel
aux participants avant I'entrevue. Cette démarche
visqit & les exposer aux activités décrites dans le
modele logique préliminaire de frajectoire, avant
méme la réalisation des entrevues.

A la suite des entrevues, un auxiliaire de recherche
(Parent-Poisson)aprocédédlatranscriptionintégrale
(verbatim) du matériel d’entrevue. La professionnelle
de recherche a réalisé un arbre de codification qui
a ensuite été révisé par les chercheuses de 'équipe.
Cet arbre de codification a permis de faire ressortir,
pour chaque groupe d’activités, la perception
des participants sur : 1) les activités «a préciser »
pour lesquelles des détails ou une reformulation
étaient nécessaires pour bien comprendre l'activité;
2) les activités « manquantes » qui étaient absentes
du modele présenté et que les parties prenantes
jugeaient nécessaires; et 3) les activités jugées
« n‘ayant pas de sens » qui ne devraient pas se trouver
dans le modele. De plus, les participants ont été
intferrogés sur leur appréciation générale du modéle
et sur les activités qu’ils estimaient essentielles au
regard de leurs connaissances et expertises.

Les franscriptions verbatim des entrevues ont fait
lobjet d’'une analyse thématique inductive a l'aide
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du logiciel d’analyse qualitative Nvivo (version 12) afin de coder
les activités, selon I'arbre de codification déja établi. Six personnes
ont participé a l'analyse thématique : trois auxiliaires de recherche
(Lachapelle, Morin, Parent-Poisson), la professionnelle de recherche
et deux cochercheuses (Abouzeid et Saulnier). Par la suite, les codes
ont été groupés et catégorisés par les trois auxiliaires de recherche et
les deux cochercheuses afin d’identifier les thémes émergeants quant
a ce qui devrait étre précisé, ajouté ou retiré dans la description des
activités ou des « meilleures pratiques » du modéle.

Finalement, des discussions concernant [inclusion des thémes
émergeants et la prise en compte des commentaires relatifs d ces
thémes dans les activités du modéle ont eu lieu lors d’'une séance de
fravail réflexif réunissant les quatre chercheuses du projet et ce, suivant
un processus décisionnel rigoureux. Le processus décisionnel a été
guidé par trois critéres d’inclusion et d’exclusion qui ont été considérés
de fagon itérative : 1) le principe de triangulation du théme entre les
groupes de participants, 2) la concordance du commentaire avec le
mandat et les objectifs du projet de recherche, 3) le consensus entre
les chercheuses de I'équipe quant & la perfinence du commentaire
vis-a-vis du concept «d’activités» d’un modéle logique. Quant aux
informations rapportées par les répondants en lien avec les autres
composantes du modele logique, elles ont été intégrées dans les
composantes correspondantes du modele lorsqu’elles référaient a des
activités retenues dans le modele logique final. Par conséquent, cette
démarche a permis d’inclure les points de vue des parties prenantes au
modeéle logique de frajectoire SED, non seulement dans les activités du
modele, qui sont centrales & sa mise en ceuvre, mais également dans
les autres composantes (p. ex., intrants, facilitateurs, obstacles).

c. Phase 3

Laccord des participants a la restitution au sujet des activités du
modele final a été calculé. En ce qui a trait aux données qualitatives
rapportées dans la section Commentaires du document de restitution,
ces données ont été revues par les chercheuses et la professionnelle de
recherche et ont permis de reformuler les activités qui demandaient
plus de précision. De méme que pour la phase 2, les commentaires
rapportés en phase 3 fouchant les aufres composantes du modele
logique ont permis de valider les données colligées aux phases 1 et 2
pour ces mémes composantes. A la suite de 'analyse et de 'intégration
des résultats de la phase 3, un modele logique final intégratif a été
élaboré. Ce modele tient compte de I'ensemble des résultats ainsi que
la source de ces résultats, autant pour les activités que pour les autres
composantes du modeéle.
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Figure 2.
Niveaux conceptuels
du modéle logique

COMPOSANTE

RESULTATS

Les résultats liés aux éléments des composantes de notre modeéle logique
sont présentés et synthétisés sous la forme de tableaux (tableaux 3 &
17) qui visent également & rendre compte des sources utilisées pour
documenter les éléments énoncés. Ainsi, chacune des composantes
du modele logique (la problématique, les objectifs, les groupes cibles,
les groupes responsables de limplantation et de [I'évaluation de
limplantation de la trajectoire, les intrants, les extrants, les résultats,
et les facteurs d’influence) intégrent les données des deux projets de
recherche (colonne « A » des tableaux), des deux examens de la portée
et des recensions des écrits des deux projets de recherche (colonne « B »
des tableaux) et de la consultation des parties prenantes (colonne « C »
des tableaux). Puisque la consultation des parties prenantes portait
essentiellement sur la composante «activités » du modéele, les points
de vue parftagés touchent particulierement les activités, les ressources
nécessaires d leur mise en place et les facteurs qui pourraient influencer
implantation de la trajectoire.

Pour certaines composantes, des sous-composantes ont émergé deés
la phase 1 : six sous-composantes pour la composante « Activité » et
quatre pour la composante « Facteurs d’influence ». Des énoncés ont
€té regroupés sous des themes communs au sein des composantes (et
sous-composantes lorsqu’applicable). La figure 2 présente les différents
niveaux conceptuels qui ont émergé de notre modéle logique.

SOUS-COMPOSANTE

ENONCE




1) Problématique

La composante «Problématique » référe au contexte expliquant la
nécessité d’élaborer une trajectoire de référence pour organiser les soins
et les services en évaluation diagnostique. Le tableau 3 présente une
synthese des éléments problématiques identifiés dans les différentes
sources de données étudiées. Ces éléments rappellent les raisons pour
lesquelles le développement et I'implantation d’une trajectoire SED
sont essentiels. Depuis plus d’une dizaine d’années, il existe un réel
consensus quant aux enjeux identifiés dans les écrits.

Les enjeux énoncés au tableau 3 ont principalement été tirés des
projets de recherche étudiés en phase 1 (colonne « A ») et des écrits
scientifiques (colonne «B»). Ils ont été regroupés en quatre thémes
qui soulignent : 1) une augmentation importante des besoins de
services d’évaluation et d’intervention en lien avec la prévalence des
retards, des atypies et des froubles neurodéveloppementaux et des
capacités d’évaluation des établissements qui ne sont pas adaptées
pour répondre aux nombreuses demandes; 2) des défis d’acces aux
services précoces pour les enfants, notamment en raison des listes
d’attente qui s’allongent; 3) des conséquences importantes sur 'enfant
et sa famille & court et long ferme, notamment sur son développement,
sur ses apprentissages scolaires, ou encore sur la qualité de vie de sa
famille; 4) une insatisfaction des familles concernant 'accessibilité, la
qualité, la continuité et 'adaptabilité des services ainsi que concernant

adéquation entre les services et leurs besoins.




Tableau 3.

Composante « Problématique »
du modéle logique de trajectoire
de services en évaluation diagnostique

PROBLEMATIQUE

Les demandes de services pour une évaluation diagnostique

des jeunes enfants chez qui 'on soupgonne un TND sont
nombreuses, d’autant plus que la prévalence des retards

de développement est préoccupante. Les capacités des A
établissements ne sont pas adaptées pour répondre aux
nombreuses demandes : les listes d’attente pour recevoir

des services en évaluation diagnostique s’allongent.

Une enquéte provinciale sur le développement des enfants
québécois a montré une prévalence importante des retards de
développement & la maternelle : un enfant sur quatre présentait
des retards dans au moins un des domaines de développement.
Pourtant 'importance de repérer les retards et les atypies de
développement avant méme I'entrée & I'école est reconnue
comme essentielle pour favoriser les chances d’acceés aux
services publics spécialisés d’intervention précoce.

Les listes d’attente pour recevoir des services spécialisés
publics en évaluation diagnostique sont trés longues en
raison du nombre croissant de demandes et du manque de
ressources disponibles. Des etudes régionales, nationales et
pancanadiennes montrent que plusieurs enfants sont en attente
d’une évaluation diagnostique; que cette atfente est longue
(de 2 a 4 ans) et que 'accés aux interventions précoces en
est retardé, une situation qui est d’ailleurs rapportée par les
instances gouvernementales et signalées par les organismes
de protection de I'enfant. A titre d’exemple, en 2014, 700
enfants étaient en attente d’'une évaluation diagnostique de
TSA, de DI ou de RGD sur llle de Montréal; le temps d’aftente
pour 'obtention de ces diagnostics pouvait aller jusqu’a deux
ans dans les hopitaux et les autres cliniques d’évaluation de
Montréal. Dans I'ensemble du Québec, en 2014, plus de 1 000
enfants attendaient jusqu’a trois ans pour un diagnostic.

L'attente importante engendre des délais considérables pour
l'obtention d’un diagnostic ce qui constitue un probleme majeur
dans 'accés aux soutiens et aux services d’intervention pour
les enfants chez qui I'on soupgonne un TND et leurs familles.

En raison de P’'attente et du manque de ressources,

les enfants présentant des retards ou des atypies du
développement n’ont pas ou peu accés a des interventions
précoces avant leur entrée a P’école.

Beaucoup d’enfants de moins de 6 ans n’auront jamais
acces aux services d’intervention précoce offerts dans x
le réseau public de la santé et des services sociaux.

Ceux qui bénéficient de services en regoivent généralement
sur une courte période puisque les services d’intervention
précoce se terminent & 'édge de cing ans, lorsque I'enfant
entre a I’école (p. ex., seulement la moitié des enfants de
moins de six ans présentant un TSA regoivent des services
spécialisés d’intervention précoce).
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PROBLEMATIQUE SOURCES

Sans des services d’intervention précoce, les atypies

et les retards de développement peuvent entrainer des
conséquences néfastes sur plusieurs plans a court et long
terme pour les enfants et leur famille.

Deux éléments affectent particulierement la qualité de

vie familiale, le bien-étre psychologique des parents et le
développement de 'enfant : 1) le parcours difficile des familles
vers le diagnostic, notamment en ce qui a trait aux difficultés
d’acces aux services d’intervention adaptés aux besoins de leurs
enfants; et 2) le sentiment d’'urgence et la pression ressentie pour
obtenir ces services le plus rapidement possible, particulierement
dans un contexte ou des délais importants sont observés.

L‘acces limité & des services d’intervention précoce compromet
le développement de I'enfant et I'équilibre familial, en plus d’avoir
des conséquences néfastes sur le pronostic, les chances pour
une inclusion sociale et scolaire réussie et la qualité de vie de
b la famille. En conséquence, c’est toute la chaine d’évenements x 1-4 x
(attente, bris d’acces et de continuité des services) tout au long
du parcours (de la surveillance & l'intervention précoce) qui nuif
aux possibilités d’apprentissage et d’inclusion scolaire de 'enfant
ainsi gu’au bien-étre de la famille.

En plus de réclamer un acceés plus rapide aux services
d’évaluation et d’intervention, les familles souhaitent une
meilleure continuité des services, une meilleure flexibilité des
4 services, ainsi qu’une meilleure adéquation entre les services A (of
et leurs besoins; c.-a-d. une trajectoire de services intégrés
favorisant le travail intersectoriel qui tient compte de leur
vécu et des meilleures pratiques dans le domaine.

Les parents sont généralement peu satisfaits du processus
d’évaluation diagnostique, jugé souvent frop long et complexe.

Les parents mentionnent de grands besoins de soutien non
comblés. IIs souhaiteraient nofamment obtenir un soutien

b psychologique pour eux-mémes, de I'aide dans leurs démarches
d’accés aux services, ou des informations au regard du
diagnostic et des services qui pourraient leur étre offerts.

Les parents déplorent le fait qu’il y ait peu de services en
¢ général, ainsi que peu de services destinés aux enfants ayant
une DI ou un RGD.

Les parents souhaitent des améliorations dans les trois

domaines suivants : 1) une meilleure flexibilité dans l'offre

de services (c.-a-d. des services adaptés aux besoins de leur
d enfant et de la famille); 2) l'acceés plus rapide aux évaluations

et aux services; et 3) une meilleure continuité des services qui

respecte une progression coordonnée, cohérente, organisée

et harmonieuse.

L'absence d’une frajectoire de référence provinciale élaborée
selon les données probantes et intégrant les pratiques
exemplaires sur le ferrain limite la capacité des établissements
de la santé et des services sociaux d mettre en place une
trajectoire adaptée au contexte qui facilite 'acces aux services
pour les enfants et leurs familles.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée
et des recensions des écrits des deux projets de recherche (incluant les références numérotées - voir

liste ci-dessous); C : Données tirées des consultations des participants. Les numéros référent aux sources
bibliographiques indiquées dans I'Annexe 4 (voir tableau Al).
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2) Objectifs

La composante « Objectifs» référe aux objectifs sous-jacents au développement du modéle logique
de trajectoire de services en évaluation diagnostique et visent d répondre aux enjeux soulevés dans la
problématique. Les objectifs retenus dans cette composante correspondent essentiellement a ceux des deux
projets de recherche étudiés qui visaient I'élaboration et 'implantation de nouvelles structures en évaluation
diagnostique. De plus, bien que les participants n‘aient pas été directement interrogés sur les objectifs
visés par le développement d’un modele logique de trajectoire de services en évaluation diagnostique, les
commentaires qui venaient souligner ou ajouter des éléments importants concernant les objectifs ont été
ajoutés. Par conséquent, il ne s’agit pas d’une liste exhaustive des objectifs que devraient atteindre un
programme spécifique (ici, la trajectoire) mais plutét d’une synthése de ceux relevés selon les sources de
données étudiées dans le présent projet (tableau 4).

Les énoncés tirés des sources de données ont été regroupés en quatre thémes qui soulignent : 1) 'importance
de se munir d’une trajectoire pour organiser les services d’évaluation diagnostique qui prend compte des
meilleures pratiques en amont et en aval de I'évaluation diagnostique, ainsi que des meilleures pratiques
fransversales; 2) I'importance de créer et de consolider des partenariats ainsi que des mécanismes
de collaboration entre les différents dispensateurs de services qui sont impliqués dans la frajectoire;
3) I'importance de fenir compte du vécu et des besoins des familles pour améliorer les services qui leur
sont offerts, ce qui inclut une réponse appropriée a leurs besoins; 4) 'importance de se munir d’un modele
de référence qui soutiendra le déploiement et I'actualisation des trajectoires organisationnelles au sein des
établissements du réseau public de santé et des services sociaux, gréce a des mécanismes d’évaluation
continue (tableau 4).

Tableau 4.

Composante « Objectifs » du modéle
logique de trajectoire de services en
évaluation diagnostique

OBJECTIFS SOURCES

Proposer un modéle de trajectoire de services en évaluation
diagnostique pour les enfants dgés de 0 a 7 ans chez qui I'on

soupgonne un frouble neurodéveloppemental reposant sur les
données probantes et les points de vue des parties prenantes.

Tenir compte des données probantes dans toutes les
dimensions de la trajectoire de services afin d’émettre
des recommandations en vue d’assurer actualisation de
meilleures pratiques cliniques dans tous les domaines fels

a que la surveillance et le dépistage, I'évaluation diagnostique,
Paccompagnement et 'implication des parents, 'intervention,
la collaboration interprofessionnelle et intersectorielle, le
développement de I'expertise et 'organisation de la trajectoire
de services.

Tenir compte des conditions et des réalités locales des régions
dans lesquelles la trajectoire de référence sera implantée.
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OBJECTIFS

Proposer des activités de soutien et d’intervention qui devraient
étre intégrées dans la trajectoire de services en évaluation
diagnostique (p. ex., un programme de soutien aux parents

ou la présence d’un intervenant pivot).

Intégrer des modalités d’évaluation diagnostique permettant
de travailler en collaboration avec les familles et combinant
des approches flexibles et adaptées aux besoins des familles.

Prendre en compte les différents profils développementaux
des enfants ayant regu un ou plusieurs diagnostics de TSA,
de DI ou de RDG, ainsi que la diversité des caractéristiques,
des contextes et des profils d’adaptation des familles.

S’assurer de 'accés aux services d’évaluation.

Proposer un modéle qui met de 'avant 'importance de créer
et d’entretenir des partenariats étroits entre les différents
dispensateurs et les différents services pour favoriser une
vision partagée d’un continuum de services intégrés.

Créer des ententes et des partenariats étroits avec les

milieux référents et les milieux d’intervention. Ces ententes

et partenariats permettront aux milieux référents de mieux
diriger les familles en attente d’une évaluation vers les services
adéquats. Dans les mémes conditions, les milieux d’intervention
seront davantage en mesure d’orienter les familles vers des
services d’infervention ¢ la suite de I'évaluation.

Proposer un modéle qui tient compte
du vécu et des besoins des familles.

Réduire les temps d’afttente pour 'obtention du diagnostic
pour les enfants dgés de moins de 7 ans, et réduire les listes en
augmentant la capacité des services diagnostiques.

Permettre un acces plus rapide aux services d’évaluation, ce qui

devrait avoir pour conséquence d’augmenter le nombre d’enfants

qui bénéficient des services d’intervention précoce avant leur
entrée a I'école, tel qu’il est habituellement recommandé pour les
jeunes enfants chez qui 'on soupgonne un TND.

Favoriser la confinuité et la fluidité des services tout au long de
la trajectoire (de la référence @ l'orientation jusqu’aux services
post-diagnostiques).

Inclure des services de soutien et d’'accompagnement pour
les familles au sein méme de la trajectoire.

Proposer un modéle qui pourra étre valide a la grandeur
du Québec et actualisé selon les contextes, en intégrant
des processus d’évaluation systématiques.

Identifier et engager les parties prenantes dans les processus
d’implantation et d’évaluation de la trajectoire de services pour
assurer une pérennité de l'utilisation des meilleures pratiques
et pour guider l'amélioration des pratiques.

Evaluer en continu implantation de la trajectoire et les
refombées de son implantation en tenant compte de la
perception des parties prenantes (p. ex., les parents, les
professionnels) a différents moments (en amont et en
aval du segment de la frajectoire qui concerne I'évaluation
diagnostique).
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Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens
de la portée et des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées
des consultations des participants.



Tableau 5.

3) Groupes cibles

Les « Groupes cibles » sont constitués des personnes impliquées dans la
trajectoire de services en évaluation diagnostique. Deux catégories de
groupes cibles ont émergé de nos fravaux, soif les utilisateurs de services
et les personnes qui les dispensent. Le tableau 5 présente la synthése
des informations colligées selon nos différentes sources de données.

Plus particuliérement, le groupe cible primaire comprend les personnes
qui sont visées par les services de cette ftrajectoire, c.-a-d. les
enfants dgés de moins de 7 ans chez qui 'on soupgonne un frouble
neurodéveloppemental ainsi que leur famille (parents, proches aidants,
fratrie). Rappelons que le critere d’dge a été préalablement défini de
maniére consensuelle par le groupe de fravail et que cette décision
visait @ rendre compte de I'importance de maintenir le soutien et les
interventions auprés des enfants qui vivent une premiére expérience
en milieu scolaire afin que leur transition vers I'école soit harmonieuse.

Le groupe cible secondaire comprend les médecins et les professionnels
qui sont impliqués dans la trajectoire de services en évaluation
diagnostique ainsi que leurs gestionnaires ou chefs de services.

Composante « Groupes cibles »
du modéle logique de trajectoire
de services en évaluation

diagnostique

GROUPES CIBLES

Le groupe cible primaire inclut les enfants de moins de 7 ans
1 chez qui la présence d’un trouble neurodéveloppemental est A
soupgonnée ou confirmée et leur famille.

Les enfants dgés de moins de 7 ans chez qui la présence
a d’un trouble neurodéveloppemental est soupgonnée ou x
confirmée et leur famille.

Le groupe cible secondaire inclut les médecins et
professionnels qui sont impliqués dans la trajectoire (au
niveau des références, des évaluations, des interventions,

2 . . ) . . A
du soutien aux parents). Les gestionnaires qui sont rattachés
aux équipes cliniques appartiennent aussi au groupe
cible secondaire.
Les médecins et les professionnels impliqués dans '’évaluation
a diagnostique et dans les interventions (ergothérapie, N

psychoéducation, orthophonie, travail social, psychologie, etc.)
ou ceux qui font les références, etc.

SOURCES

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens
de la portée et des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées

des consultations des participants.
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4) Groupes responsables du déploiement
et de I'évaluation de I'implantation

D’aufres groupes sont également touchés par limplantation de
nouvelles pratiques ou par 'actualisation de pratiques déja existantes.
Le tableau 6 présente la synthése des informations collectées au sujet
de la composante des « Groupes responsables » de 'implantation et de
I'évaluation de 'implantation, et plus précisément, les personnes qui sont
visées au sein de ces groupes, selon nos différentes sources de données.

Dans notre étude, frois catégories de groupes responsables ont émergé
de nos différentes sources de données : 1) les gestionnaires en charge
de limplantation de la trajectoire; 2) les comités permettant de soutenir
limplantation et 'amélioration continue de la trajectoire; et 3) les équipes
d’experts en évaluation de programme qui évaluent I'implantation
de la frajectoire et les effets de son implantation selon des critéres
de scientificité. Bien entendu, cette liste ne se veut pas exhaustive
puisque d’autres personnes et groupes pourraient étre impliqués
dans 'implantation et 'évaluation, selon les besoins identifiés par les
différents établissements. En plus de leur collaboration commune, ces
groupes doivent travailler avec les parties prenantes impliquées dans la
frajectoire pour faciliter 'implantation et actualisation des pratiques.
Pour ceci, les personnes qui sont responsables de 'implantation et de
son évaluation doivent étre identifiées préalablement au déploiement de
la trajectoire de services en évaluation diagnostique dans les confextes
organisationnels. Leur parficipation est essentielle, non seulement
lors de I'implanfation de la frajectoire de référence en évaluation
diagnostique, mais également lors de 'évaluation de son implantation
et des effets de son implantation pour favoriser lamélioration continue

des pratiques.




Tableau 6.

Composante « Groupes responsables » du modéle logique
de trajectoire de services en évaluation diagnostique

GROUPES RESPONSABLES SOURCES

Les gestionnaires des différents points de
service (ou chargés de projet) en charge de

1 . . . .
implantation de la nouvelle trajectoire au A c
sein des CISSS et CIUSSS.

a Les gestionnaires issus des milieux réalisant y
évaluation.

b Les gestionnaires issus des milieux référents. x

c Les gestionnaires issus des milieux offrant N

des services d’intervention.

Des comités permettant de soutenir le
2 développement continu de la trajectoire A
et du processus clinique d’évaluation.

Un comité de coordination pour 'implantation
de la trajectoire (incluant une chargée de projet,
une coordonnatrice ainsi que des médecins

et des professionnels).

Un comité d’experts cliniques en évaluation
b permettant de soutenir le développement x
continu du processus clinique.

Une équipe d’experts en évaluation de
programme qui évalue 'implantation de la
trajectoire et les effets de son implantation afin

3 de répondre a des critéres de scientificité et qui
collabore avec les parties prenantes impliquées
dans la trajectoire pour faciliter 'implantation
et Pactualisation des pratiques.

Une équipe d’évaluation (p. ex., des chercheurs,
a des étudiants et des experts en évaluation x
de programme).

Les parties prenantes de la trajectoire,

par exemple :

+ Les gestionnaires responsables de I'implantation.

» Les médecins et professionnels (p. ex.,
psychologie, ergothérapie, psychoéducation,

b orthophonie, travail social) qui sont impliqués, x
notamment dans les références, I’évaluation,
les interventions ou le soutien aux parents.

» Les parents de jeunes enfants chez qui la
présence d’un trouble neurodéveloppemental
est soupgonnée ou confirmée.

>
(@]

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux
examens de la portée et des recensions des écrits des deux projets de recherche;
C : Données tirées des consultations des participants.
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5) Intrants

La composante « Infranfs» rapporte aux ressources qui permettent la réalisation des
activités de la frajectoire; il s’agit des ressources financiéres, humaines, physiques et
matérielles nécessaires au bon fonctionnement de la trajectoire. Les informations colligées
concernant la composante «intrants» sont principalement tirées des deux projets de
recherche étudiés et des commentaires émis par les parties prenantes sur les ressources
nécessaires d la mise en place des différentes activités du modeéle logique. En effet, bien
que les participants aient été plus spécifiquement interrogés sur les activités  mettre en
place, certains ont spontanément partagé des informations sur les ressources nécessaires
a la mise en ceuvre de ces activités. Par conséquent, il ne s’agit pas d’une liste exhaustive
des intrants que devraient inclure une trajectoire de services en évaluation diagnostique
mais plutdt d’'une synthése des intrants relevés selon les sources de données utilisées.

Le tableau 7 présente les informations en lien avec les infrants regroupés selon les quatre
thémes qui ont émergé de nos analyses : 1) les ressources financiéres; 2) les ressources
humaines; 3) les ressources physiques ou virtuelles; et 4) les ressources matérielles ou
technologiques. La présence de tous les intrants est essentielle au bon fonctionnement de
la trajectoire de services en évaluation diagnostique; 'ordre dans lequel les intrants (ou les
catégories d’intrants) sonft ici identifiés ne les distingue pas en fonction de I'importance
qu’ils peuvent avoir, les uns par rapport aux autres. Bien entendu, les ressources financiéres
pour mettre en place la nouvelle trajectoire et évaluer son implantation sont nécessaires
pour étre en mesure de recruter, former et stabiliser les ressources humaines nécessaires
au sein des établissements. De plus, pour que les ressources humaines puissent accomplir
leur réle et leur mandat au sein de la trajectoire, des ressources physiques (p. ex., des
locaux accessibles qui favorisent 'accés, des modalités flexibles permettant des services
présentiels ou virtuels, selon les besoins des familles) et des ressources matérielles (p. ex.,
nombre suffisant d’outils d’évaluation pour que les médecins et professionnels puissent
travailler sans étre limitées) doivent étre intégrées et adaptées aux besoins des enfants,

de leur famille et des équipes qui réalisent I'’évaluation diagnostique.

A

—

-




Tableau 7.

Composante

« Intrants » du
modéle logique
de trajectoire
de services

en évaluation
diagnostique

INTRANTS

Les ressources financiéres permettent d’implanter la nouvelle
trajectoire et de faire I’évaluation de son implantation et des
effets de son implantation.

Les établissements du réseau de la santé et des services sociaux
ont des fonds internes.

Des organismes externes « injectent » de I'argent dans les
établissements du réseau de la santé et des services sociaux
en développant une stratégie conjointe avec eux.

Des subventions sont allouées afin que I'évaluation soit soutenue
par la recherche.

Les ressources humaines impliquées permettent d’assurer
le bon fonctionnement de la trajectoire au sein des
établissements du réseau de la santé et des services sociaux.

Des agents sont présents pour accueillir, évaluer, orienter les
demandes et faire la liaison avec les services appropriés. Des
modalités et des mécanismes sont mis en place pour encadrer
accueil, 'évaluation et 'orientation des demandes (p. ex.,
guichet d’acceés).

Les milieux référents sont identifiés et reconnus. Des enfentes
entre les dispensateurs sont réalisées pour qu'ils puissent référer
les enfants vers le dépistage et/ou I'évaluation diagnostique

(p. ex., accueil psychosocial, liste des cliniques d'évaluation
dans les cenfres hospitaliers).

Des médecins et professionnels forment une équipe
interprofessionnelle compléte pour évaluer les enfants et
orienter les familles vers les ressources appropriées (nombre
et types de médecins et professionnels requis). Leurs postes,
roles et responsabilités sont définis.

Du personnel administratif est présent pour accompagner le
travail des médecins et professionnels (p. ex., dans la gestion
des dossiers et les suivis des rendez-vous aupres des familles).

Les gestionnaires des différents programmes-services
supervisent le fonctionnement de la trajectoire et le travail des
médecins, des professionnels et du personnel administratif.

Les parents sont impliqués fout au long de la trajectoire
de services en évaluation diagnostique. Ils parficipent
et collaborent aux processus de dépistage, d’évaluation
diagnostique et lors des interventions.

Des « navigateurs » ou « intervenants pivots » offrent soutien

et accompagnement aux familles en continuité sur I'ensemble
de la trajectoire. Ils coordonnent et facilitent le suivi et les
communications des familles avec les différents dispensateurs
et les différents services, et ce, tout au long de la trajectoire.

Ils peuvent aussi faciliter les communications et le suivi avec
équipe clinique. D’autres rdles peuvent éfre envisagés selon

les besoins des familles et des établissements (p. ex., le soutien-
coaching aux familles).

Des experts reconnus en évaluation diagnostique soutiennent
le travail de I'équipe interprofessionnelle chargée de I'évaluation
diagnostique, nofamment en soutenant le développement du
processus d’évaluation et en apportant des conseils cliniques
en réponse aux besoins de I'équipe.
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INTRANTS

Des formations initiales (au moment de 'embauche) et
confinues sont offertes aux membres des équipes cliniques :
p. ex., pour soutenir le développement de I'expertise, pour
améliorer la compréhension de leurs réles et de leurs tdches,
pour favoriser le tfravail interprofessionnel entre médecins

et professionnels de plusieurs disciplines, et pour soutenir

I'intégration des meilleures pratiques en évaluation diagnostique.

Une équipe d’experts en évaluation de programme réalise
évaluation continue de l'implantation de la trajectoire et des
retombées de son implantation. Pour ceci, 'équipe d’experts
et les dispensateurs élaborent un projet reposant sur un

devis mixte (p. ex., des questionnaires et des entrevues semi-
structurées aupres des ressources humaines et des utilisateurs
de services (p. ex., sur la satisfaction, la perception des
acteurs) qui combine des sources de données quantitatives
et qualitatives qui tiennent compte d’indicateurs ciblés.

Des ressources physiques (centres de dépistage ou
d’évaluation) et virtuelles (plateforme de dépistage ou
d’évaluation en ligne) sont offertes aux familles pour qu’elles
recoivent des services d’évaluation selon les modalités qui
correspondent d leurs besoins, préférences et capacités.

Des locaux physiques sont proposés aux employés et aux
familles; leur localisation géographique prend en compte des
aspects tels que le trafic, le stationnement, I'accessibilité en
transport en commun, etc.

Des modalités flexibles (p. ex., virtuelles) permettent a des
familles plus éloignées, moins mobiles ou & celles dont I'horaire
est moins flexible de faire certaines évaluations sans se déplacer.

Les lieux sont aménagés pour optimiser les espaces de maniére
conviviale, sécuritaire et adaptée aux besoins (p. ex., présence
d’une salle d'aftente accueillante, disponibilité de plusieurs
salles d'évaluation, considération des besoins des personnes

a mobilité réduite).

Les aménagements facilitent également la supervision clinique
des professionnels (p. ex., miroirs sans tains et caméras).

Des ressources matérielles, des plateformes virtuelles, des
outils de gestion et des processus décrits en détails de
maniére claire et organisée sont mis en place.

Du matériel nécessaire est mis & disponibilité pour les
évaluations (p. ex., des outils d’évaluation, du mobilier adapté),
et du matériel (p. ex., des jouets).

Des plateformes adaptées sont mises en place pour faciliter
le suivi et les communications aupres des familles et pour leur
offrir des services par le biais de tfechnologies virtuelles (p. ex.,
tableau de bord).

Un outil de gestion clinico-administrative permet de consigner
les informations relatives aux enfants et a leur famille selon les
exigences des ordres professionnels.

Un outil de gestion clinico-administrative facilite la gestion des
horaires, les communications infernes et externes, I'optimisation
des processus et l'organisation des tGches quotidiennes.
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INTRANTS

Tous les processus de la trajectoire sont élaborés puis décrits
de maniére claire et organisée afin qu’ils soient connus et
e compris par tous. On fait ci référence aux processus de x
référence, de dépistage, d'évaluation, de suivi post-diagnostic
et aux services d’intervention.

Des sous-trajectoires d'évaluation sont également élaborées
f puis décrites afin d’intégrer des modéles prédéfinis qui visent x
réaliser I'évaluation diagnostique le plus rapidement possible.

Les processus sont conformes aux définitions et criteres
diagnostiques énoncés dans les manuels de référence (p. ex.,
DI versus RGD), et aux standards de pratique en évaluation
diagnostique.

Les processus tiennent compte d’un ensemble d’éléments
concernant 'enfant (ses caractéristiques, son contexte familial
et ses antécédents familiaux, les problématiques influengant
son développement ainsi que ses forces et ses faiblesses),
concernant les instruments de mesure utilisés (mesures
standardisées normatives complétées par le parent et par

les médecins et professionnels lors d'observations structurées
du comportement, mesures supplémentaires visant a mieux
comprendre le fonctionnement de I'enfant), et concernant le
jugement clinique de médecins et des professionnelles qui
travaillent en interdisciplinarité et qui sont compétents pour
analyser et trianguler différentes sources d'informations.

SOURCES

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée
et des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des
participants. Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans '’Annexe 4 (voir tableau A2).

6) Activités

La composante « Activités » réfere aux pratiques & mettre en ceuvre
pour répondre aux objectifs et parvenir aux résultats souhaités dans le
cadre d’une trajectoire de services qui vise I'évaluation diagnostique.
Toutes nos collectes de données ont rapporté des résultats concernant
les activités associées a I'évaluation diagnostique des enfants chez qui
on soupgonne un trouble neurodéveloppemental.

Tel gu’indiqué dans la section Objectifs du projet de recherche, les
bonnes pratiques en évaluation diagnostique proposent que les
différents segments (surveillance, dépistage, évaluation diagnostique,
interventions) de la trajectoire et les activités qui les composent
soient intégrées de maniere dynamique, fluide et interreliée dans une
frajectoire de services globale et continue. C’est pourquoi, bien que
le mandat de I'équipe de recherche ait été de modéliser la trajectoire
de services en évaluation diagnostique, les activités des segments
en amont, en parallele et en aval de 'évaluation diagnostique sont
rapportées dans cette section. Par ailleurs, tel que nommé dans la
section Mise en contexte, 'implantation des services de surveillance, de
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Figure 3.

Sous-composantes des
activités du modéle logique
de trajectoire

ACTIVITES TRANSVERSALES PRE-EVAL - EVAL - POST-EVAL

PRE-EVALUATION

ACTIVITES TRANSVERSALES PRE-EVAL - EVAL

dépistage et d’intervention est en cours dans le cadre du programme
« Agir t01 »; par conséquent, les résultats concernant les activités de ces
segments sont présentés de maniere plus générale (par comparaison d
ceux concernant les activités liées a I'évaluation diagnostique).

Dés la phase 1, six sous-composantes ont émergé et ont permis de
classer les activités du modéle logique de la trajectoire de services en
évaluation diagnostique. Elles se distinguent en frois sous-composantes
chronologiques (la pré-évaluation, l'évaluation diagnostique et la
post-évaluation) ainsi qu’en frois sous-composantes transversales
(non chronologiques) qui permettent de faire le lien enfre les sous-
composantes chronologiques (figure 3). Les démarches de collecte
de données aux phases 1, 2 et 3 ont mené a des modifications par
rapport & Pordonnance des composantes (p. ex., lors de la phase 2,
les commentaires des partficipants soulignaient limportance de
disposer les activités transversales a tous les segments de la trajectoire
en amont des activités du modéle logique - au lieu de les placer a la
fin). Les démarches de collecte de données aux différentes phases
ont également contribué & des reformulations dans la description
des activités ainsi qu’d 'ajout de certaines activités manquantes. Les
tfableaux 8 a 13 synthétisent les activités de la version finale du modéle
logique suivant les trois phases de recherche, mais ne rendent pas
compte des modifications apportées tout au long du processus. Les
annexes 1 et 3 présentent respectivement les modéles logiques suivant
la collecte de données de la phase 1 (celui présenté aux participants)
et suivant la collecte de données de la phase 2 (celui présenté aux

membres du comité consultatif).

EVALUATION DIAGNOSTIQUE POST-EVALUATION

ACTIVITES TRANSVERSALES EVAL - POST-EVAL

==
==
~=
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Lors de la restitution, le niveau d'accord des

participants (c.-a-d. les membres du comité
consultatif et de la gestionnaire) au regard des
67 énoncés présentés dans les sous-composantes des
activités était globalement frés élevé; le pourcentage
d’accord moyen était de 96.6 % (Tableau 8). En effeft,
le niveau d’accord de huit membres était supérieur
95 % : trois membres étaient en accord avec tous les
énoncés (100 % d’accord), quatre membres étaient
en accord avec 66 énoncés (98,5 % d’accord) et un
membre était en accord avec 64 énoncés (95.5%
d’accord). Le pourcentage d’accord des deux autres
membres était assez élevé au regard des activités
présentées (au-dessus de 85 %).

Les pourcentages d’accord des membres du comité
consulfatif au regard de chacune des activités
sont rapportés a ’Annexe 3. Pour les activités qui

faisaient moins consensus, des précisions ont

Tableau 8.

été ajoutées pour prendre en compte le point de
vue des parties prenantes. Par exemple, en lien
avec des préoccupations de créer une charge
administrative supplémentaire, 'activité « Demander
le consentement des parents en tout tfemps, pour
chaque nouveau service offert ou chaque nouvelle
étape traversée» a été reformulée en « Demander
le consentement des parents pour chaque nouveau
service (c.-0-d. services en lien avec le dépistage,
évaluation diagnostique, ou lintervention)». Des
éléments de précision ont parfois été ajoutés dans
le but de clarifier l'activité souhaitée, par exemple
« Discuter avec les parents des modalités qui leur
sont préférables pour qu'ils soient en mesure de jouer
un role actif pendant I'évaluation diagnostique »
a été reformulé en « Discuter avec les parents des
modalités qui vont favoriser leur participation pour
qu'ils soient en mesure de jouer un rdle actif pendant
I'eévaluation diagnostique ».

Accord des membres du comité consultatif aux différentes composantes
du modeéle logique de trajectoire de services en évaluation diagnostique

Pourcentage d’accord

de chaque membre ) P1 P2 P3 P4

aux activités

De la composante
transversale

De la composante
« Pré-évaluation »

De la composante des
activités transversales
pré-éval

De la composante
« Evaluation diagnostique »

De la composante des
activités transversales
éval-post

De la composante
« Post-évaluation »

Moy. membre

Moy.
com.

P5 P6 P7 P8 P9 P10

Note : « Moy. membre » référe a I'accord moyen de chaque membre; « Moy. com. » référe a I'accord moyen des membres pour
chaque composante. Lorsque 'accord est supérieur d 95 %, les cases correspondantes sont colorées en [l lorsqu’il est entre

85% et 95%, les cases correspondantes sont colorées en

; les cases ou 'accord est plus faible que 85 % sont colorées en 1.




a. Activités transversales de ’ensemble de la trajectoire
de services en évaluation diagnostique

Le tableau 9 présente la sous-composante « Activités transversales de 'ensemble
de la frajectoire de services en évaluation diagnostique» dont les activités
ont été regroupées sous huit thématiques différentes. Ces activités doivent
étre déployées a chaque fois que cela est nécessaire, et ce, tout au long de la
trajectoire de services en évaluation, y compris dans les sous-composantes pré-
évaluation, évaluation diagnostique et post-évaluation. Elles sont ainsi a la base
du modeéle logique et devraient étre mises en place en continu. Les six théemes
sous lesquels se regroupent les activités touchent : 1) 'implication des parents
en tant que partenaires de la trajectoire de services; 2) 'accompagnement de
lenfant et de sa famille dés le début de la trajectoire par une personne ressource
qui veille a ce qu’ils soient orientés vers les ressources individualisées dont ils ont
besoin; 3) l'organisation d’une trajectoire de services accessible d tous les enfants
et a foutes les familles vivant au Québec; 4) l'organisation d’une tfrajectoire
de services qui répond aux besoins évolutifs des enfants et de leurs familles;
5) Porganisation d’une trajectoire de services qui permet aux dispensateurs de
services de mener des actions coordonnées et concertées aupres des enfants et
de leurs familles; et 6) 'évaluation de la qualité de 'implantation de la trajectoire
dans les différents établissements et les effets de son implantation.

Tableau 9.

Composante « Activités transversales
de ’ensemble de la trajectoire de
services en évaluation diagnostique »

ACTIVITES TRANSVERSALES SOURCES

Impliquer les parents comme partenaires

de la trajectoire de services. A B c

S’assurer que les parents puissent jouer un role actif
dans les activités et les démarches de la trajectoire, x 1-4 x
et ceci, des le dépistage.

Informer les parents sur la situation de leur enfant, le processus
clinique, les services offerts a leur enfant (etc.) avec des x
modalités accessibles qui conviennent a leurs besoins.

Demander le consentement des parents pour chaque nouveau
service en lien avec le dépistage, I'évaluation diagnostique, x
ou lintervention.

.-
X

Reconnaitre I'expertise des parents ef leurs priorités en
valorisant leurs choix par rapport aux services a offrir x 1-3 x
a leur enfant et leur famille fout au long de la trajectoire.
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ACTIVITES TRANSVERSALES SOURCES

S’assurer que I'enfant et sa famille soient accompagnés
dés le début par une personne ressource qui veille a ce
qu’ils soient orientés vers les ressources individualisées
dont ils ont besoin.

Assigner a I'enfant et sa famille un intervenant-pivot qui les
accompagnera selon leurs besoins tout au long de la trajectoire,
c.-a-d. dés le dépistage, pendant I'évaluation diagnostique et
jusqu'aux services d'intervention, nofamment pour : 1) veiller

& ce qu’ils aient acces & l'information, au soutien administratif
(p. ex., complétion des formulaires), au soutien formel (p. ex.,
services d’évaluation et d'intervention en réponse aux besoins);
2) s’assurer de la bonne coordination des différents services
ainsi que de celle des médecins et professionnels impliqués dans
la trajectoire auprés de I'enfant et de sa famille; 3) s’assurer

que l'intervenant-pivot s’approprie les bonnes pratiques pour
développer une proximité relationnelle avec 'enfant et sa famille.

Organiser une trajectoire de services accessible a tous les
enfants et a toutes les familles vivant au Québec.

Mettre en place et actualiser des modalités et des mécanismes
permettant d’assurer que I'enfant et sa famille aient acceés aux
services de soutien et/ou d’infervention au moment opportun
et de maniere appropriée a leurs besoins.

Mettre en place et actualiser des modalités et des
mécanismes permettant de rejoindre 'ensemble des familles
québécoises et d’offrir des services flexibles qui s’ajustent

a la diversité des familles.

Organiser une trajectoire de services qui répond aux besoins
évolutifs des enfants et des familles.

Mettre en place et actualiser des modalités et des
mécanismes qui tiennent compte de la réponse de I'enfant
aux inferventions et au soutien dés le dépistage selon un
processus itératif tout au long de la trajectoire et tout au
long du développement de I'enfant.

Organiser une trajectoire de services qui permet aux
dispensateurs de services de mener des actions coordonnées
et concertées auprés des enfants.

Mettre en place et actualiser des mécanismes de collaboration
entre les coordonnateurs cliniques et les gestionnaires.

Mettre en place et actualiser des mécanismes de concertation
entre les programmes offrant des services aux enfants,
notamment les programmes Jeunesse, Santé mentale jeunesse,
Déficience intellectuelle et trouble du spectre de I'autisme

et le programme Déficience physique.

Mettre en place et actualiser des procédures d’acces aux
renseignements dans le but d’éviter des répétitions entre x
les évaluations antérieures et actuelles.

Mettre en place et actualiser une plateforme informatique

de gestion des informations contenues au dossier (p. ex.,
pour uniformiser la méthode de saisie des données collectées
par les différents dispensateurs de services).
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ACTIVITES TRANSVERSALES SOURCES

Identifier, cartographier et rendre accessible les informations
sur les différents dispensateurs de services régionaux.

Consolider le partenariat entre les différents dispensateurs . 11 12
(p. ex., pour communiquer ou établir des ententes).

Transmettre I'information nécessaire aux dispensateurs,
notamment en élaborant des documents écrits qui leur sont

9 destinés (p. ex., sur les critéres d'admissibilité & 'évaluation
et aux services, sur les stratégies d'intervention).

Mettre en place et actualiser des formations qui permettent
de s'assurer que chacun des dispensateurs de services ait la
formation nécessaire pour mener le réle qui lui est assigné
au sein de la trajectoire.

Evaluer la qualité de 'implantation de la trajectoire
6 dans les différents établissements et évaluer les effets
de son implantation.

Identifier des indicateurs permettant d’évaluer la qualité de
I'implantation de la trajectoire.

Identifier les différentes parties prenantes de la trajectoire

b (p.ex, les familles, les gestionnaires, les médecins et les 14; 15
professionnels) et les faire participer a I'évaluation continue.
Collecter des données : 1) qui tiennent compte des indicateurs;

¢ 2) qui sont adaptées aux objectifs, aux phases et aux contextes 14; 15
de implantation; et 3) en continu.

Restituer les données collectées et analysées pour réviser les
processus et adapter les pratiques des parties prenantes (p. ex., x
celles des médecins, des professionnels et intervenants-pivots).

Mobiliser les connaissances en continu afin de faire connaitre la
frajectoire et les changements de pratfique liés & la révision des
processus (p. ex., par le biais d’infographies, d’infolettres,

de webinaires et de communautés de pratique).

X

X

(@]

[e]
X

X

X

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée
et des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des
participants. Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans 'Annexe 4 (voir tableau A3).




b. Activités de la sous-composante
« Pré-évaluation »

Le fableau 10 présente la sous-composante « Pré-
évaluation» qui regroupe les activités préalables
a I'évaluation diagnostique sous trois thémes. Ces
activités s’organisent de maniere chronologique
selon des thématiques qui touchent: 1) la surveillance;
2) la référence vers le dépistage et/ou I'évaluation

diagnostique; et 3) le dépistage (dans le cas ou
lenfant est effectivement orienté vers le dépistage).

Tableau 10.

Activités de la sous-composante
« Pré-évaluation »

ACTIVITES - PRE-EVALUATION SOURCES

1 Surveillance de tous les enfants vivant au Québec.

>
(@]

Mefttre en place et actualiser un systeme universel de
surveillance qui : 1) permet de rejoindre tous les enfants et les
familles; 2) implique fous les dispensateurs ceuvrant aupres
des enfants; 3) habilite les personnes provenant des milieux
dispensateurs a repérer les signes de retards ou d'atypies de
développement; et 4) habilite les personnes provenant des
milieux dispensateurs d diriger 'enfant et sa famille vers les
services de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique.

Q
X
~N
X

Transmettre aux personnes issues des milieux dispensateurs
des informations sur : 1) le repérage des enfants présentant des
signes de retards ou d’atypies de développement; 2) les bonnes

b pratiques pour annoncer aux parents les inquiétudes soulevées; x
3) les mécanismes pour faire la demande de référence vers
le dépistage; et 4) les mécanismes pour garder les parents
informés des processus en cours et & venir.

>

2 Référence vers le dépistage et/ou I'évaluation diagnostique.

Mettre en place et actualiser un systéme de référence qui
a permet aux dispensateurs de référer l'enfant et sa famille
vers les services de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique.

S’assurer que tous les dispensateurs identifient et
b communiquent les critéres qu’ils utilisent pour référer vers
les services de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique.

Proposer, a I'échelle provinciale, des balises (p. ex., des
c critéres, des indices) a partir desquelles une référence serait
recommandée afin de guider les différents dispensateurs.

X

X

Mettre en place et actualiser un systéme d'accueil (p. ex.,

un guichet d'accés) pour : 1) répertorier les demandes de
services pour les enfants chez qui 'on soupgonne un trouble du
développement; 2) faciliter I'orientation des demandes vers les
services de dépistage ou d'évaluation diagnostique, selon les
besoins ciblés et la nature des informations déjd colligées.
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Tableau 11.
Activités
transversales des
sous-composantes
« Pré-évaluation »
et « Evaluation
diagnostique »

SOURCES

ACTIVITES - PRE-EVALUATION

Dépistage des enfants chez qui des préoccupations

3 ]
sont soulevées.
Mettre en place et actualiser un systéme de dépistage :
1) destiné aux enfants pour lesquels des inquiétudes auraient
été soulevées par un parent ou une personne provenant des
a milieux dispensateurs; 2) qui identifie les besoins des enfants (p. « 18-20 y

ex., d laide de questionnaires validés et d’'observations directes
selon les besoins) et qui permet de les orienter rapidement

vers des services appropriés ainsi que vers une évaluation
diagnostique plus approfondie.

b Développer un mécanisme pour communiquer les résultats du y
dépistage aux familles.

Transmefttre aux parents des informations sous formes
numeériques (p. ex., une plateforme) et/ou écrites (p. ex., des
brochures) sur le processus de dépistage et sur les services vers
lesquels ils seront référés (p. ex., un tableau de bord incluant des
informations sur les professionnels impliqués, les modalités a
privilégier pour les renconftres, les outils d'évaluation utilisés).

X

X

1;9; 21

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans I’Annexe 4 (voir tableau A3).

c. Activités transversales des sous-composantes
« Pré-évaluation » et « Evaluation diagnostique »

Le tableau 11 présente les activités transversales aux sous-composantes « Pré-évaluation »
et « Evaluation diagnostique ». Ces activités peuvent étre réalisées a tout moment, selon
les besoins lors de la pré-évaluation et de I'évaluation. Ces activités se regroupent sous
deux thémes : 1) 'accés & du soutien et a des services avant méme l'obtention d’un
diagnostic formel; et 2) '’écoute des parents et de leurs préoccupations.

ACTIVITES TRANSVERSALES -
PRE-EVALUATION-EVALUATION

Accés a du soutien et a des services avant méme I'obtention
d’un diagnostic formel.

SOURCES

Mettre en place du soutien et des services répondant aux
besoins des enfants et de leur famille qui soient accessibles,
avant méme l'obtention d’un diagnostic : p. ex., soutien

a fransdiagnostique, programme de coaching parental,
accompagnement a la santé psychologique, transmission
d’informations (sur les différents types de soutien financier,
les services dans la communauté, etc.).

2 Ecoute des parents et de leurs préoccupations.

Tenir compte des préoccupations des parents au sujet du
développement de leur enfant.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans I’Annexe 4 (voir tableau A3).
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d. Activités de la sous-composante « Evaluation diagnostique »

Le tableau 12 présente les activités de la sous-composante « Evaluation diagnostique ».
Elles sont regroupées sous cing themes qui touchent : 1) 'accueil et 'analyse du dossier; 2) le
processus d’évaluation diagnostique; 3) le fonctionnement de I'équipe interprofessionnelle;
4) I'expertise et la formation continue des médecins et des professionnelles; et 5) les
conclusions diagnostiques.

ACTIVITES - EVALUATION DIAGNOSTIQUE SOURCES
Tableau 12. 1 Accueil et analyse du dossier pour établir le parcours A B c
Activités de la d’évaluation diagnostique.

sous-composante . . s , T
« Evaluation Identifier et communiquer des critéres d'admissibilité aux

diagnostique » q Services d'évaluation diagnostique en tenant compte du fait
que les profils cliniques varient d’un enfant & autre et qu’ils
peuvent évoluer pendant I'enfance.

Recevoir, lire et faire une premiére analyse du dossier puis

b ) . N I e x
en accuser réception aupres du milieu référent.

c Intégrer les informations déjd collectées antérieurement par les
différents dispensateurs en amont de |'évaluation diagnostique.
Transmettre aux parents des informations sous forme
numérique (p. ex., plateforme) et/ou écrites (p. ex., brochures)

g sur le processus d’évaluation diagnostique et sur les services y

vers lesquels ils seront référés (p. ex., un tableau de bord
incluant des informations sur les professionnels impliqués, les
modalités des rencontres ou les outils d'évaluation).

Faire une entrevue d’accueil (selon les modalités appropriées
pour les parents) pour compléter et/ou confirmer, selon les
besoins, le motif de référence et les informations au dossier
(p. ex., source ef nature des préoccupations).

Etablir, lors d'une rencontre d'équipe interprofessionnelle, le

¢ Pparcours d'évaluation diagnostique type pour enfant et ses
parents sur la base des informations recueillies en s’inspirant
de modeéles de parcours d'évaluation préétablis.

Discuter avec les parents des modalités qui vont favoriser leur
g participation pour qu'ils soient en mesure de jouer un role actif x
pendant I'évaluation diagnostique.

Planifier les étapes essentielles et optionnelles de I'ensemble
h du processus d'évaluation diagnostique selon les besoins de x
I'enfant et de sa famille.

Lorsque I'on suspecte la présence d'un trouble concomitant
(p. ex., probléme de santé physique, syndromes génétiques,
problémes neurologiques), référer vers les services
professionnels conséquents pour une évaluation plus
i approfondie; si 'expertise de plusieurs professionnels est x
requise, s’‘assurer de la coordination des services d’évaluation
pour optimiser la qualité de I'’évaluation et la continuité des
services (p. ex., référence vers des services en psychiatrie,
génétique, immunologie).
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ACTIVITES - EVALUATION DIAGNOSTIQUE
Processus d’évaluation diagnostique.

Impliquer les médecins et les professionnels qui détiennent

I'expertise nécessaire, en prenant en compte le projet de loi 21,
dans I'évaluation diagnostique, conformément & la planification

proposée dans le parcours d'évaluation diagnostique type.

S’assurer que 'évaluation diagnostique repose sur le jugement

cliniqgue de médecins et de professionnels compétents pour
analyser et trianguler les différentes mesures et sources
d'information.

Faire une évaluation globale de toutes les sphéres du
développement de I'enfant et documenter autant les retards,
les atypies développementales, que les forces et les intéréts
de I'enfant.

Baser I'évaluation diagnostique sur : 1) des mesures
standardisées normatives et des mesures non standardisées;
2) des sources multiples de collecte de données pour
documenter le fonctionnement de I'enfant dans ses
différents contextes de vie (p. ex., maison, garderie, école)
et selon différents répondants (p. ex., parents, éducatrices,
enseignantes); 3) la réponse de I'enfant aux différentes
modalités de soutien et d'intervention mises en place dés le
dépistage (en d’autres tfermes, la réponse au soutien et aux
intferventions informe I'évaluation diagnostique).

Tenir compte : 1) du contexte et des caractéristiques familiales;

2) des contextes et caractéristiques des aufres milieux de vie

de lI'enfant; 3) des antécédents de I'enfant (c.-a-d. son histoire

développementale); 4) du portrait clinique actuel de I'enfant.

Arrimer I'évaluation : 1) aux définitions et aux critéres
diagnostiques énoncés dans les manuels de référence;
2) aux bonnes pratiques en évaluation diagnostique.

Fonctionnement de P’équipe interprofessionnelle.

Définir et distinguer les mandats des médecins et des
professionnels impliqués dans 'évaluation en tenant compte
des ordres professionnels et du collége des médecins, plus

précisément des champs d'exercice et des activités réservées,

afin de favoriser la compréhension et le respect des rdles et
responsabilités de chacun.

Structurer une forme de collaboration interprofessionnelle
permetftant aux membres des groupes médicaux et
professionnels de mener collectivement des actions dans un
but commun, & travers un processus de communication, de
réflexion, de décision, d’intervention et d’apprentissage.

Organiser des rencontres entre les médecins et les
professionnels impliqués dans '’évaluation diagnostique
pour qu’ils discutent des impressions cliniques et établissent
conjointement les conclusions diagnostiques, selon la
complexité de la situation.

Impliquer, selon les besoins de 'enfant, tous les médecins
et professionnels dont les activités peuvent contribuer a
I'évaluation diagnostique.

Adapter le niveau de collaboration interprofessionnelle
& la complexité de la situation.
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ACTIVITES - EVALUATION DIAGNOSTIQUE

Expertise et formation continue des médecins et des
professionnels.

Participer a des activités de formation pour actualiser les
connaissances et les pratiques (p. ex., sur les particularités
du développement typique et atypique, sur les outils validés

a en évaluation, sur les qualités relationnelles essentielles pour x 36-40 X
la pratique, le soutien et l'intervention aupres des enfants et
des familles, sur le partenariat avec les enfants et les familles
issues de la diversité culturelle et sociale).

Avoir accés a des modalités de supervision directe et
indirecte (p. ex., soutien par des pairs-experts en évaluation
diagnostique, communauté de pratique, pratiques de co-
développement).

Avoir accés a des documents de référence pour soutenir
I'autoformation (p. ex., documents écrits ou capsules vidéo sur
les trajectoires les plus fréquentes, sur les rbles et les mandats
des médecins et des professionnels).

5 Conclusions diagnostiques. A

Consulter les parents avant la rencontre bilan pour déterminer
a l'accompagnement dont ils auront besoin et les modalités & x
privilégier lors de 'annonce diagnostique.

Inclure dans la rencontre bilan : 1) Fannonce du diagnostic
ou des impressions cliniques; 2) la présentation des résultats
b obtenus aux collectes d’informations; 3) la présentation des x
recommandations et des informations en fonction des besoins
de I'enfant, de sa famille et de ses milieux de vie.

S’assurer que la rencontre bilan est réalisée par des médecins
et professionnels déja impliqués dans I'évaluation afin :
c 1) dassurer un cadre optimal lors de la présentation des x
impressions cliniques; 2) de favoriser la proximité relationnelle
et une posture clinique reposant sur le savoir-étre requis.

Intégrer dans un rapport d’évaluation : 1) les évaluations
menées par tous les médecins et professionnels; 2) les

(72]
o
C
N [vs] b
0
m
(2]
X

d . . ; x x
recommandations en fonction des besoins de I'enfant, de sa
famille, et de ses milieux de vie.
Remettre le rapport d'évaluation aux parents afin qu’ils

e aient accés aux méthodes de collectes d’informations, aux y 1 y
résultats interprétés, aux conclusions diagnostiques et aux
recommandations.
Accompagner le parent, selon ses besoins, dans la

f pag p : ’ x 41-43 x

compréhension du rapport d’évaluation.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros réferent aux sources bibliographiques indiquées dans I'’Annexe 4 (voir tableau A3).
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Tableau 18.
Activités
transversales des
sous-composantes
« Evaluation
diagnostique » et
« Post-évaluation »

e. Activités transversales des sous-composantes « Evaluation diagnostique »
et « Post-évaluation »

Le fableau 13 présente les activités fransversales communes aux sous-composantes
« Evaluation diagnostique » et « Post-évaluation» qui sont regroupées sous un théme
unique d’activités (Arrimage entre les diagnostics et les services). Ces activités ne peuvent
étre percues de maniére segmentée et doivent étre implantées afin qu’elles se réalisent de
maniére connectée a 'évaluation diagnostique ainsi qu’d la post-évaluation.

ACTIVITES TRANSVERSALES - EVALUATION
DIAGNOSTIQUE-POST-EVALUATION

1 Arrimage entre I’évaluation diagnostique et les services.

SOURCES

S'assurer d'un arrimage entre I'évaluation diagnostique et les
services qui sont offerts par I'établissement.

S’assurer que le choix des services individualisés repose sur
les résultats de I'évaluation.

S’assurer que les informations nécessaires soient
communiquées aux dispensateurs offrant des services a la suite

c de I'évaluation diagnostique pour qu’ils déterminent les services
d’infervention qui conviennent le mieux aux spécificités de
'enfant et de la famille.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans I’Annexe 4 (voir tableau A3).




f. Activités de la sous-composante « Post-évaluation »

Le tableau 14 présente les activités de la sous-composante « Post-évaluation» liées
au soutien et aux services post-diagnostiques. Ces activités s’organisent de maniére
chronologique selon trois themes qui fouchent : 1) le suivi aupres des dispensateurs qui
offrent des services d’intervention a I'enfant; 2) le suivi auprés des dispensateurs qui
ceuvrent aupres de I'enfant; 3) le suivi et accompagnement aupres de P'enfant, de ses
parents et de sa famille.

Tableau 14. ACTIVITES - POST-EVALUATION SOURCES
Activités de la
sous-composante 1
« Post-évaluation »

Suivi auprés des dispensateurs qui offrent des services
spécialisés a 'enfant.

Référer vers les services appropriés @ la suite de I'évaluation
a diagnostique, selon les besoins identifiés pour I'enfant et sa
famille, et selon les meilleures pratiques cliniques.

Suivi aupreés des dispensateurs qui ceuvrent auprés de
Penfant.

Faire un suivi auprées des dispensateurs qui ceuvrent aupres
a de 'enfant pour les informer des besoins de I'enfant et leur
fransmettre des stratégies d’infervention associées.

Suivis et accompagnement auprés de I’enfant, de ses parents
et de sa famille.

Offrir, & la suite de la rencontre bilan, des rencontres de suivi
post-diagnostique avec les parents et/ou I'enfant et/ou la
famille selon la nature des besoins, tout en étant flexible dans
les modalités de dispensation (p. ex., professionnels impliqués,
fréquence et durée adaptées, rencontres individuelles ou de
groupe, directes ou indirectes, virtuelles ou présentielles).

S’assurer que les rencontres de suivi post-diagnostique :

1) permettent aux parents et/ou aux enfants et/ou a la

famille de poser des questions; 2) donnent de l'information
adaptée aux besoins des enfants et de la famille (p. ex.,

sur les ressources disponibles dans la communauté, sur

le diagnostic de enfant et ses caractéristiques, sur les
stratégies d'intervention que les parents et les dispensateurs
peuvent appliquer, sur les programmes et services

spécialisés); 3) soutiennent les parents dans la complétion des
formulaires d'aide financiere et matérielle (p. ex., allocations
gouvernementales, subventions d'organismes & but non lucratif
ou de charité); 4) permettent 'accompagnement ou la référence
de enfant et de la famille vers des ressources pour soutenir
posifivement leur santé menftale.

Tenir compte de la nature des besoins et du contexte des
établissements (p. ex., emplacement géographique, exigences
sanitaires, disponibilité des ressources humaines) pour le choix
des modalités de suivi et d'accompagnement.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans I’Annexe 4 (voir tableau A3).
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Y 7) Extrants (Indicateurs)

La composante des « Extrants » regroupe les indicateurs tangibles et quantifiables qui

L4 D peuvent démontrer si les activités ont été réalisées comme prévu; neuf themes ont
¢ @ émergé de nos analyses et sont décrits au tableau 15. Ils touchent : 1) la provenance de
' ® la référence; 2) le statut des demandes au niveau du systéme d’accueil; 3) la capacité du
. réseau; 4) les profils cliniques des enfants évalués; 5) la réalisation des processus dans
. [y des délais acceptables; 6) les profils sociodémographiques des enfants évalués et de
leurs parents; 7) le point de vue des parties prenantes sur le terrain; 8) 'organisation
L des services; et 9) les occasions de formation pour les médecins et les professionnels
impliqués dans I'évaluation diagnostique. Rappelons que ces thémes émergent surtout de
la phase 1 de collecte de données mais que les points de vue partagés par les participants
aux phases 2 et 3 (colonne « C ») ont parfois touché cette composante du modéele logique.
Tabl 15 EXTRANTS
ableau lo. o
1 La provenance de la référence. A (o
Composante RORSAeSe eSS RS eSS SRS SS A S ARSI
« Extrants » du a Le nombre et les types de références (médecins, professionnels, y y
modéle logique autoréférence, etc.).
de trajectoire R :
de services 2 Le statut des demandes au systéme d’accueil. A (o
évaluati . , .
Z?aevq uarion Le nombre de demandes regues au systeme d’accueil
gnosthue a . s N X
(p. ex., guichet d’accés).
b Le nombre de demandes en aftente au systéme d’accueil. x x
Le nombre de demandes ouvertes. x
d Le nombre de demandes admissibles (selon les critéres établis). x

Le délai de traitement entre la date de la référence initiale et
Pouverture de la demande.

>

7
o
Cc
w (0
0
m
(/2]
X

3 La capacité du réseau.

Le nombre de demandes assignées & un médecin, a un
a professionnel ou & une équipe inferprofessionnelle pour une x
évaluation diagnostique.

Le nombre de demandes en attente d’assignation & un médecin,
b & un professionnel ou & une équipe interprofessionnelle pour x
une évaluation diagnostique.

¢ Le nombre de demandes refusées. x

Le nombre de demandes réorientées par le centre d’évaluation
vers d’autres services.

Le nombre de médecins ou professionnels disponibles pour
e réaliser des évaluations diagnostiques en équivalent temps x
complet par profession/discipline dans le réseau public.

>
0

4 Les profils cliniques des enfants évalués.

Le nombre total de diagnostics posés (par un seul médecin ou
a professionnel; ou résultant de la collaboration entre plusieurs x
médecins et professionnels).

La nature de fous les diagnostics posés (par un seul médecin
b ou professionnel; ou résultant de la collaboration entfre x
plusieurs médecins et professionnelles).

l
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EXTRANTS

Le délai de réalisation des processus de la trajectoire.

SOURCES

La durée entre le dépdt de la demande de services et la
a référence vers les services de dépistage ou d'évaluation
diagnostique.

La durée entre le premier contact avec les parents et le début
b réel de I'évaluation (délai avant 'assignation d’un médecin ou
d’un professionnel).

La durée entre la fin de I'évaluation et la communication du
diagnostic aux parents.

La durée de I'évaluation (du premier contact avec les parents
d & la communication du diagnostic) : en général; par type de
diagnostic; par type de médecin ou professionnel.

Le temps écoulé entre I'orientation vers les services ef le
premier service regu.

Les profils sociodémographiques des enfants évalués
et de leurs parents

L'ége de 'enfant au moment de I'évaluation diagnostique.

T jQ

La langue parlée par I'enfant.
La langue parlée & la maison.
Le pays de naissance des parents.

La résidence principale de la famille.

- {0 {Q {0

Le sexe de I'enfant.

Le point de vue des parties prenantes impliquées
dans la trajectoire.

La perception des médecins et des professionnels qui évaluent
les enfants.

La perception des gestionnaires impliqués dans I'implantation
et Pactualisation de la trajectoire.

La perception des parents dont I'enfant recoit des services
c (p. ex., des questionnaires standardisés sur la satisfaction
de la qualité des services).

8 Lorganisation des services.

Le nombre et le type de processus d’évaluation diagnostique
modélisés et implantés pour réaliser I'évaluation diagnostique.

Le nombre et le type de projets pilotes créés, implantés ou
stabilisés (p. ex., programme de soutien aux familles).

Les occasions de formation pour les médecins et les
professionnels.

Le nombre et le type de formations offertes aux médecins
et professionnels du réseau.

X
=
o (o]

Le nombre de médecins et professionnels qui participent
aux formations.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros réferent aux sources bibliographiques indiquées dans I’Annexe 4 (voir tableau A4).
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8) Résultats

Les données colligées dans la composante « Résultats» du modéle
logique proviennent essentiellement de I'analyse des deux projets de
recherche (phase 1). Les résultats présentés au tableau 16 référent
ainsi aux effets observés et/ou mesurés dans ces deux projets; par
conséquent, les résultats rapportés découlent d’indicateurs qui
ont été choisis dans ces projets pour mesurer les effets. De plus, les
participants aux collectes de données des phases 2 et 3 n'onf pas été
directement questionnés sur cette composante (c.-d-d. les résultats
attendus du déploiement d’une frajectoire de services en évaluation
diagnostique); toutefois les quelques commentaires émis & ce sujet
ont été colligés au tableau 15. Par ailleurs, les résultats ne sont pas
présentés selon les effets & court (effets immédiats ou directs), moyen
(effets intermédiaires ou indirects inhérents aux effets directs), ou long
terme (effets ultimes ou finaux : les effets sociaux, économiques ou
environnementaux). Cette distinction n’aurait été possible que si les
résultats avaient été colligés a partir de 'évaluation de 'implantation
d’un programme spécifique (p. ex., il pourrait sagir de résultats
immédiats ou intermédiaires, dépendamment des projets étudiés,
des objectifs ciblés par ces projets ou du stade de maturation des
projets). Les résultats de la composante Résultats ne sont donc pas
une liste exhaustive des effets de I'implantation d’une trajectoire de
services en évaluation diagnostique, articulés de maniere séquentielle,
mais plutdt une liste d’effets possibles en lien avec les effets observés
et/ou mesurés lors des deux projets de recherche. La liste exhaustive
des effets détaillés de maniere séquentielle pourra étre élaborée
ultérieurement par le MSSS et les établissements en fonction des
objectifs ciblés, des activités implantées et des indicateurs ciblés pour
vérifier la qualité de limplantation de la trajectoire de référence en
évaluation diagnostique dans les contextes organisationnels ainsi que
les effets de son implantation sur la population cible, par exemple.




Les résultats sont présentés au tableau 16 selon les 10 thémes qui
ont émergé lors de l'analyse des énoncés lies a la composante
Résultats. Plus précisément, ces thémes regroupent les résultats
observés et/ou mesurés selon nos sources de données en lien avec :
1) Papproche centrée sur les besoins de I'enfant et de sa famille
(p. ex., la collaboration avec les parents, I'écoute des besoins, le
soutien psychologique); 2) le processus de référence vers le dépistage
et/ou I'évaluation (p. ex., la conformité du processus, la clarté des
informations partagées); 3) le processus d’évaluation diagnostique
(p. ex., la conformité du processus, la clarté des informations
partagées, les fagons de faciliter la participation des parents); 4)
lexpertise des médecins et des professionnels (p. ex., consultation des
documents de référence et la maitrise des outils validés pour évaluer
les enfants); 5) la formation des médecins et des professionnels (p. ex.,
lacces a des formations de qualité en continu, le soutien par les pairs);
6) la qualité de la collaboration interprofessionnelle (p. ex., un
nombre de rencontres d’équipes interprofessionnelles jugé suffisant,
la participation de plusieurs médecins et professionnels aux évaluations
selon les besoins, la planification coordonnée des évaluations);
7) les conclusions diagnostiques (p. ex., la compréhension, 'appréciation
et la validité du rapport selon le point de vue des parents); 8) le suivi
et le soutien post-diagnostique (p. ex., les possibilités de rencontres et
de suivi aprés 'annonce des conclusions diagnostiques, 'acces & des
intferventions directes pour les enfants et indirectes pour les parents);
9) la coordination entre les différents dispensateurs (p. ex., laccés d
des services coordonnés et planifiés pour que ces services (soutien et
intferventions), généraux ou plus spécifiques, soient offerts de maniere
tfransversale et suite & 'annonce diagnostique); 10) le processus continu
d’évaluation et d’'amélioration (p. ex., la mise en place de modalités
visant I'évaluation de implantation de la frajectoire et 'évaluation des
effets de son implantation).

En plus de tenir compte de certains indicateurs spécifiques ciblés pour
les deux projets étudiés (p. ex., le temps écoulé entre la référence vers
lévaluation et 'annonce diagnostique), les résultats tiennent compte
des points de vue et des expériences des participants interrogés
dans ces deux projets, soit des médecins et des professionnels, des
gestionnaires, et des utilisateurs de services (les enfants chez qui 'on
soupgonne un frouble neurodéveloppemental et leurs parents). La prise
en compte de plusieurs points de vue permet ainsi d’avoir un portrait
le plus complet possible de la qualité de 'implantation et de ses effefts.
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Tableau 16.

Composante

« Résultats » du
modéle logique
de trajectoire
de services

en évaluation
diagnostique

RESULTATS SOURCES
B

2;3

Le processus de référence vers le dépistage et/ou
Pévaluation permet d’optimiser le nombre de références A

traitées et prises en charge.

Le processus d'évaluation diagnostique permet d’optimiser A
le nombre d’évaluations traitées et prises en charge.

Le processus d'évaluation diagnostique est implanté y
conformément au processus décrit.

84

Lapproche est centrée sur les besoins
de ’enfant et de sa famille.

Les médecins et les professionnels reconnaissent I'importance
de collaborer avec les parents en ayant une approche
relationnelle adaptée aux besoins des parents.

Les parents sont impliqués dans I'élaboration du motif de
référence; ils peuvent partager leurs préoccupations et leurs
priorités et dialoguer avec les médecins et les professionnels
qui sont impliqués dans le dépistage et/ou I'évaluation
diagnostique de leur enfant.

Les parents sont invités a étre présents pendant les évaluations
et ils sont questionnés sur leurs attentes et leurs besoins.

Les parents sont informés au fur et & mesure des évaluations
requises, de la possibilité de changements dans le processus
en fonction des résultats obtenus et des impressions
diagnostiques des médecins et des professionnels.

Les parents sont safisfaits de 'approche relationnelle avec
les médecins et les professionnels impliqués dans les services
(p. ex., bienveillance, respect, écoute active).

Les médecins, les professionnels et les gestionnaires
soulignent qu’il y a une meilleure collaboration avec les
parents dans les services.

Les parents soulignent les effets positifs du soutien fourni par
les médecins et les professionnels sur le plan psychologique
(p. ex., se sentir encouragés, étre compris et entendus, étre
accompagnés et réconfortés, se sentir plus serein).

Des changements sont observés sur des indicateurs reliés &
la qualité de vie des familles (p. ex., avec l'utilisation d’un outil
standardisé mesurant la qualité de vie familiale ou suivant
des entrevues semi-structurées qui ciblent cet aspect).

Le processus de référence est implanté conformément au
processus décrit.

La définition des critéres d’accés est claire et a été
communiquée aux dispensateurs.

Le nombre d’enfants en affente d’orientation vers des services
de dépistage et/ou d’évaluation diagnostique diminue.

Les demandes de référence vers le dépistage et/ou 'évaluation
diagnostique sont justifiées (c.-a-d. les motifs de référence sont
identifiés et correspondent & ce qui est noté comme besoins au
cours du processus d’analyse).

Le processus permet d’identifier les enfants qui présentent des
vulnérabilités dans plusieurs domaines de leur développement,
afin d’intervenir le plus tot possible dans le développement de
Fenfant.

C
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RESULTATS SOURCES

Les délais d'attente (p. ex., le femps écoulé entre la référence
et la premiéere évaluation ainsi que le temps écoulé entre la
premiére évaluation et la rencontre bilan) sont réduits & un
délai qui est acceptable pour les parties prenantes.

Les délais d’attente raccourcis se fraduisent par une plus
grande rapidité d'accés au diagnostic et aux services
d'intervention.

Les parents sont satisfaits de la durée du processus
d'évaluation diagnostique, du temps a investir, de I'expertise
des médecins et des professionnels impliqués, des services
recus (continuité, accompagnement), des conclusions
diagnostiques et du rapport d'évaluation, de I'information
réguliérement regue.

Les modalités d’évaluation permettent de faciliter la
participation des parents et de 'enfant (p. ex., plusieurs
rendez-vous pour prendre en compte les variations de
comportement de I'enfant, horaires flexibles).

Les parents apprécient 'accessibilité des locaux (p. ex., accés
en transport en commun, stationnements en nombre suffisant)
et la qualité de 'aménagement (p. ex., salle d’aftente).

’équipe d’évaluation est satisfaite du matériel d’évaluation et
des aufres ressources disponibles qui sont nécessaires dans le
cadre de leur travail aupres des familles.

Les médecins et professionnels ont une connaissance suffisante
des services offerts dans la frajectoire de services en évaluation
diagnostique de leur établissement (soutien et interventions).

Les évaluations réalisées permettent d’orienter les enfants
et les parents vers des mesures de soutien et d'intervention
appropriées.

Les parents soulignent que les services regus leur ont permis
de mieux comprendre leur enfant, ses besoins et ses difficultés.

Les parents jugent qu’ils ont des outils pour améliorer le
fonctionnement familial et leurs pratiques parentales en lien
avec les besoins de leur enfant.

Les médecins et professionnels ont ’'expertise pour réaliser
le dépistage et/ou I’évaluation diagnostique.

Les médecins et professionnels ont acces aux documents de
référence et aux recommandations des ordres professionnels.

Les médecins et professionnels connaissent et suivent les
documents de référence et les recommandations des ordres
professionnels.

Les médecins et professionnels utilisent des outils validés et
des instruments normalisés répondant aux parameétres des
pratiques exemplaires.

Lhistoire du développement de 'enfant ainsi que les facteurs
de risque et de protection sont documentés et pris en compte
par les médecins et les professionnels.

Plusieurs sources d’information sont prises en compte par
les médecins et les professionnels pour mener 'évaluation
diagnostique.
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RESULTATS SOURCES

Les médecins et professionnels ont accés a des formations
pour réaliser le dépistage et/ou I’évaluation diagnostique
selon les meilleures pratiques.

>

Les médecins et professionnels ont bénéficié de formations
pour réaliser le processus d’évaluation diagnostique selon les
meilleures pratiques et pour qu’ils soient a jour sur les nouvelles
connaissances (p. ex., sur le développement des enfants, les
besoins des familles, 'approche dans des contextes

de diversité).

Les médecins et professionnels ont bénéficié du soutien de
pairs-experts pour répondre a leurs questions.

X

Ils ont jugé que les formations ef le soutien des pairs-experts
leur ont été utiles.

Ils estiment étre bien outillées pour répondre aux demandes
qui leur sont référées.

Ils estiment qu’ils possedent les compétences et les
connaissances nécessaires pour implanter fidelement le
processus d’évaluation diagnostique.

La collaboration interprofessionnelle se déroule selon
les meilleures pratiques pour réaliser le dépistage et/ou
’évaluation diagnostique.

Lorsque nécessaire, plusieurs médecins et professionnels sont
impliqués dans I'évaluation.

Les médecins et professionnels apprécient la collaboration
interprofessionnelle; ils jugent qu’elle se déroule bien.

La rédaction du rapport final implique la participation directe
ou indirecte de tous les membres de I'équipe d’évaluation x
engagés dans le processus d’évaluation de I'enfant.

Les rencontres d’équipe interprofessionnelle qui visent &
discuter des évaluations, des résultats et des impressions
cliniques sont jugées suffisamment fréquentes.

Les médecins, les professionnels et les gestionnaires jugent que
la collaboration interprofessionnelle est favorisée : les équipes
sont dynamiques et engagées.

Le travail interprofessionnel est bien préparé, balisé et organisé
afin qu’il se déroule avec fluidité pour 'équipe d’évaluation et
pour les familles.

Les conclusions diagnostiques soutiennent la
description des profils cliniques des enfants évalués.

Les diagnostics posés représentent la diversité des besoins et
'hétérogénéité des profils des troubles neurodéveloppementaux,
par exemple au regard des prévalences.

Le rapport comprend la description du profil de 'enfant, de ses
besoins, forces, difficultés ainsi que des stratégies de soutien et x
d’intervention adaptés.

Les parents comprennent, apprécient et valident le contenu du
rapport (p. ex., conclusions diagnostiques, recommandations) x
ainsi que les explications des médecins et des professionnels.

l
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RESULTATS SOURCES

Le suivi et le soutien post-diagnostique font partie
intégrante de la trajectoire de services en évaluation A B

diagnostique.

La présence d’une personne « pivot » en soutien & la famille
est associée a l'amélioration de la mise en place du plan de
services individualisé.

Les différents dispensateurs travaillent de maniére A
coordonnée.

L'annonce des conclusions diagnostiques et le suivi post-
diagnostiques sont bien implantés et respectés (p. ex., par
la mise en place de groupes de soutien pour les parents).

Loffre de services inclut des interventions directes centrées
sur 'enfant en lien les besoins soulignés dans les conclusions
diagnostiques, ainsi que des outils et des interventions
indirectes pour les parents.

Les parents apprécient les stratégies d’intervention qui
permettent de mieux les outiller pour faire face aux difficultés
dans le quotidien de I'enfant.

Les parents apprécient les rencontres supplémentaires qui
suivent les conclusions diagnostiques puisque ces rencontres
leur permettent de poser des questions, d’obtenir du soutien
(p. ex., le soutien dans la recherche de services, le soutien pour
remplir des demandes d'allocation associées au diagnostic de
leur enfant), ou encore, de valider les informations partagées.

Les parents apprécient 'accompagnement de la coordonnatrice
qui offre du soutien @ la famille (suivi mensuel ou selon les
besoins) jusqu'da I'obtention des services d'intervention (p. ex.,
informations fransmises par la coordonnatrice, possibilité

de lui poser des questions).

Les parents estiment qu’ils ont suffisamment d'informations
adaptées au profil de leur enfant (p. ex., sur les diverses
approches d'infervention en autisme et sur les tests génétiques,
sur les subventions qu’ils peuvent obtenir), qu’ils comprennent
les recommandations sur les choix d’intervention et qu’ils
connaissent les options de services qui s'offrent a eux.

L'ajout d'un suivi post-diagnostic est un apport important
pour augmenter la confinuité et la fluidité de la trajectoire
des services des familles et pour faciliter leur adaptation.

Les dispensateurs qui ont référé les enfants sont impliqués

dans le processus de dépistage et/ou d’évaluation diagnostique;
par exemple, ils sont disponibles pour répondre aux questions
des médecins ou des professionnels.

x .
La coordination entre les dispensateurs impliqués dans la
trajectoire est présente et consolidée (p. ex., des observations
sont effectuées chez les dispensateurs, des formations et

des conseils sont offerts aux dispensateurs pour reconnaitre x

les difficultés de développement et soutenir lenfant, les

plans d’intervention favorisent 'échange entre les différents
dispensateurs).
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RESULTATS SOURCES
Des modalités continues de I’évaluation de 'implantation
10 de la trajectoire et de Pévaluation des effets de son A B Cc

implantation sont mises en place.

La trajectoire inclut des modalités continues de I'évaluation de
Pimplantation de la frajectoire et de I'évaluation des effets de

a . . . , e . N . X X
son implantation visant 'amélioration & toutes les étapes pour
assurer une meilleure qualité et efficience des services.
L’évaluation continue s’appuie sur une approche qui permet

b Pimplication des parties prenantes dans les décisions qui « .

entourent le projet d’évaluation ainsi que dans les collectes de
données visant I'évaluation.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans ’Annexe 4 (voir tableau A5).

=
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==

88



9) Facteurs d’'influence

La composante «Facteurs dinfluence» regroupent les éléments qui
peuvent limiter (obstacles) ou faciliter (facilitateurs) la réalisation des
activités du modéle tel que prescrit et qui peuvent conséquemment avoir
des retombées positives ou négatives sur la qualité de 'implantation ainsi
que sur I'atteinte des résultats attendus par les groupes cibles. Le tableau
17 fait état des obstacles qui influencent implantation d’une trajectoire,
alors que le tableau 18 fait état des facilitateurs. Les facteurs d’influence
ont été majoritairement tirés des deux projets pilotes, les parties prenantes
n’‘ayant pas été directement sondées sur ces aspects. Toutefois, ici encore,
les points de vue des partfies prenantes qui se sont prononcées sur les
obstacles et les facilitateurs ont été spécifiés a la colonne C.

Tableau 17.

Obstacles du
modéle logique
de trajectoire
de services

en évaluation
diagnostique

OBSTACLES
OBSTACLES - SOUS-COMPOSANTES TRANSVERSALES
Des retombées négatives sur I’accés aux services.

Les criteres d'admissibilité trop restrictifs (p. ex., les enfants
d&gés de moins de 6 ans).

La frop grande variabilité des critéres d’admissibilité.

Les demandes qui ne sont pas toujours centralisées dans un
systéme d’accueil.

Le manque de personnel affecté au systéme d’accueil.
Les défis pour prioriser 'important volume de demandes.

Les longs délais avant d'obtenir des services (puis entre les
services).

La difficulté & comprendre le fonctionnement des services,
notamment pour les familles dont le parcours migratoire est
complexe.

La répartition inéquitable des ressources notamment dans des
régions socio-sanitaires trés étendues ou les déplacements sur
de longues distances sont souvent nécessaires.

La disparité régionale dans 'offre de services, notfamment
en lien avec le manque de professionnels expérimentés dans
certaines régions du Québec.

Labsence d'offre de services spécialisés au premier niveau
d’acces en évaluation diagnostique pour les enfants chez
qui 'on soupgonne un TSA, une DI ou un RGD.

Laccessibilité géographique difficile (p. ex., probléemes de
congestion, places de stationnement limitées, manque de
fransport en commun) ou les difficultés & s'organiser pour
le transport.

Le manque de flexibilité horaire pour offrir des services.

Des retombées négatives sur le développement
de I'expertise des médecins et des professionnels.

Le manque de formation au moment de leur embauche et en
continu pour les médecins et les professionnels (p. ex., sur le
processus d'évaluation diagnostique).
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OBSTACLES
OBSTACLES - SOUS-COMPOSANTES TRANSVERSALES

Le manque de mentorat ou de soutien par les pairs. x

H

La spécialisation importante des médecins et des
professionnels sur le TSA, au détriment de la spécialisation x
sur les autres diagnostics.

o
~

Le manque de temps pour participer aux formations. x

Le manque de connaissances, de formation et d’expertise des
médecins et des professionnels dans le processus d’évaluation
diagnostique (conformité aux critéres diagnostiques du DSM, x 5; 8-10
prise en compte des facteurs de risque et de protection sur le
diagnostic, diagnostic différentiel, outils diagnostiques, etc.).

Le roulement de personnel fréequent qui engendre une perte
d’expertise au sein des équipes.

>

Des refombées négatives sur le travail interprofessionnel.

Le manque de communication et de coordination entre les
médecins et les professionnels des différents services et x
tous les dispensateurs.

—_
—_

Un contexte de travail multiprofessionnel qui ne permet
pas une collaboration interprofessionnelle optimale.

Les difficultés a tenir compte de la loi 21 qui modifie le code
des professions et d'autfres dispositions législatives dans le x
domaine de la santé mentale et des relations humaines.

Le manque de normes et de pratiques officielles, notamment
lorsque les professionnels ne sont pas régis par un ordre.

Des retombées négatives sur la disponibilité, la stabilité
et la répartition des ressources.

>

Le roulement de personnel fréquent qui engendre de
Pinstabilité au sein des équipes (p. ex., changements fréquents
de gestionnaires sans que le suivi essentiel ne soit fait sur
certains dossiers).

Laugmentation des demandes sans pour autant augmenter
les ressources disponibles.

Le manque de temps pour prévoir et organiser les rencontres, la
concertation et les discussions informelles interprofessionnelles.

Le manque d’innovation et d'incitation pour attirer et retenir
les professionnels qualifiés dans le réseau.

Des retombées négatives sur la fluidité des services
offerts dans la trajectoire.

>

Le manque de coordination entre les services. x

Les bris de continuité dans les services, notamment entre le
moment ol 'enfant est référé et l'obtention du diagnostic.

Les mandats des différents services qui ne sont pas clairs.

La lourdeur administrative qui limite la flexibilité
organisationnelle (p. ex., beaucoup de rédaction).

Linadéquation entre les services disponibles et les besoins
des enfants et de leurs familles.

—_

X
—_

Plusieurs délais d’attente tout au long de la frajectoire. x 3
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OBSTACLES SOURCES

OBSTACLES - SOUS-COMPOSANTES TRANSVERSALES

La difficulté pour les parents & naviguer dans le systéme de
santé et de services sociaux, & comprendre son fonctionnement
du systéme, a s'y retrouver.

Labsence d'un intervenant pivot au sein de la trajectoire de
services d’évaluation diagnostique.

Des retombées négatives sur la collaboration des parents
avec les médecins et les professionnels.

Les informations (p. ex., rapport, recommandations) offertes en
frangais ou en anglais seulement qui limitent la compréhension
lorsque I'un ou les deux parents sont allophones.

Le rble de certains médecins et professionnels parfois incompris
par les familles.

Le manque de savoir-étre (sensibilité, empathie) qui peut
parfois étre observé chez certains médecins et professionnels
affecte la qualité des relations avec les parents.

Le manque d’écoute et de prise en compte des inquiétudes
des parents par les médecins et les professionnels.

La quantité et la qualité des informations transmises par
les médecins et les professionnels (p. ex., informations
insuffisantes, peu claires ou inadéquates).

L’écart enfre la perception des parents et celle des médecins
et des professionnels d I'égard du développement et des
besoins de I'enfant (p. ex., familles parfois sur la défensive).

La maniére dont les médecins et professionnels s’ajustent
a 'expérience émotionnelle des familles qui vivent alors
une période sensible ou de plus grande vulnérabilité.

Laisance des parents d faire confiance aux médecins
et aux professionnels.

Le manque de services pour accompagner et soutenir
les familles pendant et apres I'évaluation.

Le manque d'information, pour les parents, sur les différents
dispensateurs de services et sur la coordination entre eux.

Des retombées négatives sur le partage d'informations
entre les référents, les services d'évaluation et les services
d'interventions.

Le manque de formalisation des systémes de communication
avec les partenaires du réseau ou les partenaires externes
au réseau.

Le manque de ressources pour bien collaborer, notamment
pour faire le suivi aupres des milieux référents.

Des retombées négatives sur I'évaluation de I'implantation
de la trajectoire et de ses effets.

Les problemes concernant 'accés a certaines données clinico-
administratives ainsi qu’d I'interprétation de ces données
(enjeux liés & la qualité et d la validité des données).
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OBSTACLES SOURCES
OBSTACLES - SOUS-COMPOSANTES TRANSVERSALES

Les difficultés liées & la capacité de répondre aux besoins
de gestion et aux besoins de prise de décisions clinico-
administratives (dans le développement et I'évaluation
d’une trajectoire, il faut prendre en compte des aspects
de performance, mais également des aspects contextuels
pour donner un sens aux données).

Le fait d'avoir des outils de gestion clinico-administrative des
données qui fonctionnent de fagon indépendante (SIPAD vs
I-CLSC) amene des indicateurs hétérogenes et incomparables
dans les différents services de la trajectoire.

Le temps souvent limité permettant de réaliser une évaluation
de I'implantation fiable et continue.

Les occasions limitées de rencontres avec les personnes, ou les
groupes qui pilotent I'implantation, ce qui limite I'évaluation et
I'amélioration continue de la trajectoire selon les besoins des
milieux et de I'équipe d'évaluation.

Les perceptions des gestionnaires d’une part, ainsi que celles
des médecins et des professionnels d’autre part qui sont
différentes sur certains aspects (p. ex., les différences quant a
'importance accordée a I'évaluation globale du développement
ou au jugement clinique ainsi que 'impact de ces divergences
de point de vue sur la pratique).

Des retombées négatives sur I'implantation optimale
d'une trajectoire de référence a I'échelle du Québec.

Le manque de sensibilité aux conftextes locaux des milieux

de la santé qui ont un niveau de complexité qui leur est propre :
les stratégies d’implantation qui se concentrent au niveau
macro peuvent ne pas produire les effets attendus.

Le manque de ressources (p. ex., subventions, professionnels
expérimentés) et l'instabilité de ces ressources qui limitent la
capacité & implanter la trajectoire et & offrir des services de
dépistage, d'évaluation et d'intervention, comme prévu dans
le modéle.

Les changements fréquents dans l'organisation stratégique
des ressources au sein du réseau (p. ex., parmi les
gestionnaires) qui limitent la capacité a mettre en place
des services d leur pleine efficience.

La résistance aux changements de prafiques de certains
intervenants et professionnels.

Les difficultés persistantes en raison du projet de loi 10 adopté
en 2015 (les milieux doivent encore s’adapter a cette profonde
fransition organisationnelle).

La pression sur les milieux offrant des services d'évaluation
et d'intervention précoce dans un contexte ou les capacités
de dépistage augmentent.

Les défis d’'harmonisation des services sur I'ensemble du
ferritoire, notamment lorsqu’'on compare les secteurs urbains
et ruraux et lorsque le territoire est vaste.
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OBSTACLES SOURCES

OBSTACLES - PRE-EVALUATION

Des retombées négatives sur la qualité du dépistage.

Le manque de systématisation du repérage et du dépistage
des retards de développement chez 'enfant.

L'absence d’un processus de dépistage clair pour 'ensemble
du Québec.

Le manque d’outils adaptés et validés pour assurer le repérage
et le dépistage.

La capacité limitée des milieux & référer des familles vers le
dépistage.

Le manque de connaissances et de formation des médecins et
des professionnels dans le repérage et le dépistage des retards
(connaissances sur les trajectoires développementales typiques
et atypiques, sur le repérage de 'autisme chez les filles,

I'utilisation d’ouftils de dépistage, efc.).

OBSTACLES - EVALUATION DIAGNOSTIQUE

Des retombées négatives sur la qualité du processus
d’évaluation.

Labsence d’un processus d’évaluation diagnostique clair
pour 'ensemble du Québec.

L'absence de normes régissant les prafiques des
b ¢ différents acteurs impliqués dans I'évaluation des troubles
neurodéveloppementaux.

La surspécialisation des professionnels & I'égard du TSA

€ { qu détriment des autres diagnostics.

d La multiplicité de médecins et de professionnels rencontrés
pour 'obtention du diagnostic.

e Le manque de matériel, el que des trousses d'évaluation,

pour réaliser les évaluations.

Le manque de documentation formelle pour communiquer
f {delinformation sur les trajectoires d’évaluation (par ex. aux
parents, aux milieux de garde, efc.).

Le fait que le potentiel de croissance et de maturité de
lenfant soit difficile & prendre en compte lors d’un processus

9 | gévaluation diagnostique qui doit étre fait sur une période
limitée.
h Les défis sur le plan de la validité des criteres cliniques pour

évaluer certains profils (p. ex., lautisme chez les jeunes filles).

Le manque de flexibilité du cadre d’évaluation prescrit
pour I’évaluation des cas cliniques complexes nécessitant

i {une évaluation plus longue et mieux adaptée (p. ex., ajout
d'observations en milieu de garde, évaluation complémentaire
en ergothérapie).

Le dédoublement des activités relatives a I'évaluation
j | diagnostique réalisées par différents professionnels
a lintérieur de la trajectoire.

La difficulté d’arrimer le processus d’évaluation lorsque
k ¢ plusieurs professionnels sont impliqués, rendant le travail
interprofessionnel inefficace.
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OBSTACLES SOURCES

OBSTACLES - EVALUATION DIAGNOSTIQUE

Les délais d’obtention du diagnostic et la longueur
du processus d’évaluation.

Le manque de disponibilité des parents (p. ex., parents qui n‘ont
pas suffisamment de temps ou dont 'engagement est plus
faible) qui peut nuire a la complétion des étapes prévues dans
le processus d'évaluation diagnostique, ainsi qu’d la durée et la
qualité du processus.

Des retombées négatives sur 'accés aux services A
d’évaluation.

Lacceés aux services d’évaluation dans certains contextes
géographiques (I'éloignement physique des familles provoquant
absentéisme, retard et délais dans I'évaluation).

L’accés aux services d'évaluation limité par le manque de
systématisation des mécanismes de surveillance et de
dépistage.

Le manque d’environnements physiques adéquats et aménagés
pour offrir des services (p. ex., salles d'évaluation trop petites et
frop peu nombreuses).

OBSTACLES - POST-EVALUATION

Des retombées négatives sur la qualité des interventions
post- dlqgnoshques

Le manque de systématisation dans la mise en place des plans
de services individualisés (PSI).

Labsence ou le manque de suivi et de services post-
diagnostiques pour les enfants présentant un RGD ou une DI
en comparaison aux enfants ayant un TSA (p. ex., le manque
d'informations sur les fraitements, services et le soutien formel
disponibles et sur la navigation dans le systéme de santé).

Labsence de lignes directrices sur l'orientation des familles

vers les ressources appropriées a la suite du diagnostic : quels
sont les services post diagnostiques & offrir aux enfants et aux
parents.

Le manque de recommandations et d'informations pour les
enfants présentant des difficultés plus légeres.

Des retombées négatives sur I'efficacité des interventions
post-diagnostiques.

Les délais d’attente entre les services.

L’age tardif auquel les enfants sont évalués qui ne permet pas
d'offrir des interventions précoces avant I'entrée a 'école.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros référent aux sources bibliographiques indiquées dans ’Annexe 4 (voir tableau A6).
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Tableau 18.

Facilitateurs du
modéle logique
de trajectoire
de services

en évaluation
diagnostique

FACILITATEURS
FACILITATEURS - SOUS-COMPOSANTES TRANSVERSALES
Des retombées positives sur 'accés aux services.

Laccessibilité physique des milieux d’évaluation et
d’infervention pour les familles (p. ex., fransport en commun).

La localisation urbaine centrale des milieux cliniques.
Des locaux accessibles aux personnes a mobilité réduite.
Une offre de services qui tient compte des disponibilités familiales.

Une offre de services qui tient compte des barriéres
linguistiques.

L'accessibilité aux services d’évaluation et d’intervention & tous
les enfants et & toutes les familles pour qui cela est nécessaire,
indépendamment de critéres qui pourraient défavoriser certains
profils en TND et selon les besoins des enfants et de leurs familles.

L’harmonisation de 'acces et de la qualité des services a fravers
les régions.

Des retombées positives sur le développement de I'expertise
des médecins et des professionnels.

Une bonne capacité d'adaptation des médecins et des
professionnels pour intégrer les meilleures pratiques.

La capacité a travailler en interprofessionnalité.

La perception des médecins et des professionnels qu’ils sont
soutenus dans leurs fonctions (p. ex., conseils, formations).

Laccés a du soutien pour les médecins et les professionnels,
selon les besoins.

La présence d’un comité-conseil (des experts cliniques) qui
apporte un soutien a I'équipe.

Laccés a un programme de formation lors de I'embauche ainsi
qu’a de la formation continue.

La connaissance des processus par les médecins et les
professionnels grace a des formations ou des guides.

Des retombées positives sur le travail interprofessionnel.

Une compréhension des roles de chacun des membres
de I'équipe et arrimage fluide a ces réles et responsabilités
par les équipes.

La mise en place de moyens pour faciliter les communications
entre les médecins et les professionnels.

La collaboration interprofessionnelle et la reconnaissance des roles.

La prise en compte de la Loi 21 sur les activités réservées
au sein de la trajectoire d'évaluation diagnostique.

La mise en place de mesures pour assurer la rétention
des personnes ayant développé une expertise au sein des
organisations.

La mise en place de mécanismes pour assurer un bon esprif
d’équipe et un bon climat de travail en équipe.

Des processus cliniques et de fonctionnement d’équipe établis
de maniére claire et fluide avec des balises.
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FACILITATEURS
FACILITATEURS - SOUS-COMPOSANTES TRANSVERSALES

Des refombées positives sur la disponibilité, la stabilité
et la répartition des ressources.

Le réseautage pour augmenter les ressources et les capacités
d'évaluation avec d'autres cliniques et milieux privés, d'autres
professionnels (p. ex., orthophonistes, pédopsychiatres), ou
avec les universités (pour aftirer les étudiants).

Des retombées positives sur la fluidité des services offerts
dans la trajectoire.

La présence de l'intervenant pivot favorisant la continuité
des services et la navigation dans les services.

Linclusion de plusieurs programmes-services sous une
méme direction.

Lutilisation d’outils de gestion clinico-administrative (p. ex.,
plateforme informatique) facilitant le suivi des dossiers.

Des retombées positives sur la collaboration des parents
avec les médecins et les professionnels.

La capacité a développer la confiance des familles gréce au
savoir-étre de 'équipe interprofessionnelle.

La mise en valeur de qualités relationnelles : empathie, écoute,
sensibilité, tolérance, patience, humilité, respect, empowerment
des familles.

La formation des médecins et des professionnels sur la maniere
de développer la confiance des familles dans des confextes
variés (ex. multiculturalisme).

Le temps nécessaire et suffisant pour étre en mesure de
mettre de 'avant ces valeurs dans sa pratique.

Des retombées positives sur le partage d'informations
entre les référents, les services d'évaluation et les services
d'interventions.

La collaboration étroite entre les gestionnaires et les
responsables cliniques (les directeurs ou chefs de services
des dispensateurs offrant des services) ainsi que leur
implication & foutes les étapes du processus diagnostique.

La concertation entre les services, les coordonnateurs cliniques
et les gestionnaires ou chefs de service.

Un processus de communication bien établi avec les
milieux référents.

Une collaboration intersectorielle et des partenariats
avec les dispensateurs.

La réduction de la lourdeur administrative et l'utilisation
d’outils facilitant les suivis (p. ex., en utilisant un logiciel
reconnu, que ce soit pour établir I'horaire des rencontres
d'évaluation, pour suivre I'évolution des évaluations ou
pour faire la tenue de dossiers).
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FACILITATEURS SOURCES
FACILITATEURS - SOUS-COMPOSANTES TRANSVERSALES

Des refombées positives sur I’évaluation de I'implantation

8 . . (o4
de la trajectoire et de ses effets.
a Lapproche mixte quantitative et qualitative (et triangulation
des données).
La mise en place de processus itératifs de rétroaction, incluant
b { des recommandations pour améliorer la qualité de la trajectoire x
tout au long de son implantation.
c Les recommandations basées sur les meilleures pratiques N
et les réalités du contexte.
d ¢ Lutilisation de divers outils de collecte. x
e La collecte de données & partir des points de vue de divers y
groupes de participants.
La mise en place de modalités d’évaluation continue de
P limplantation apparié & un systéme permettant 'amélioration y
continue de la qualité des services en fonction de cette
évaluation.
La prise en compte du point de vue des parents dans y
9 'amélioration des services.
La mise en place d’un partage bidirectionnel clinique-recherche
h { pour comparer les meilleures pratiques réalisées dans les écrits
avec celles réalisées sur le terrain.
Des retombées positives sur I'implantation optimale d'une
9 5 . I S , (o
trajectoire de référence a I'échelle du Québec.
a Lidentification des bonnes personnes pour porter le y

changement.
b | La préparation des acteurs au changement.

Loptimisation du potentiel des acteurs en leur offrant le soutien
et les ressources nécessaires.

La collaboration étroite des parents dans les services tout
au long de la frajectoire.

FACILITATEURS - PRE-EVALUATION
Des refombées positives sur la qualité du dépistage.

Qualité des services de surveillance et dépistage en amont.

FACILITATEURS - EVALUATION DIAGNOSTIQUE

Des retombées positives sur la qualité du processus
d’évaluation.

La prise en compte du motif de consultation et des informations
des milieux référents (p. ex., dépistage) qui influencera la
trajectoire d'évaluation.

Des processus planifiés qui restent flexibles pour s'adapter
aux besoins des enfants avec des profils et des besoins
plus complexes. P. ex., 'utilisation de plusieurs processus
d'évaluation préétablis avec des étapes formalisées, par
profession et par diagnostic.
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. ' FACILITATEURS - EVALUATION DIAGNOSTIQUE
o

Une évaluation diagnostique qui repose sur plusieurs sources

‘ c d'informations (p. ex., outils d'évaluation standardisés, jugement
professionnel, histoire développementale de I'enfant, facteurs de
risque et de protection).

. . Un processus d’évaluation diagnostique qui privilégie
0 Pinterprofessionnalité (par plus d’un professionnel et médecin)
d { mais qui évite la multiplicité des personnes rencontrées par
les familles et les répétitions sur le plan des informations
demandées.

e ( Lévaluation diagnostique qui privilégie les meilleures pratiques.

Les informations disponibles et transmises aux parents
expliquant les différentes étapes de I'évaluation diagnostique.

g | Lidentification des forces et des besoins de I'enfant.

Les compétences cliniques, le professionnalisme et le savoir-étre
des personnes réalisant 'évaluation et lannonce diagnostique.

La présence d'une équipe clinique compléete qui peut travailler
i | en interprofessionnalité et qui maitrisent le processus et les
outils d'évaluation diagnostique.

Les types d’informations partagées dans 'annonce
j { diagnostique (p. ex., les forces et les intéréts de I'enfant ou
encore les services possibles).

L’espace nécessaire et offert aux parents pour poser des
questions et obtenir des informations claires et justes tout au

k " : - ;
long du processus d’évaluation et & 'annonce des conclusions
diagnostiques.

| L'augmentation des activités de concertation entre médecins
et professionnels lorsque le diagnostic est difficile  poser.

m Des activités de concertation en équipe jusqu'd la décision

finale.

La participation des médecins et des professionnels au
n | processus d’évaluation selon le mandat qui leur est confié
et en respect du travail interprofessionnel.

Lobtention d'un diagnostic final et d'un rapport d'évaluation
o ¢ pour comprendre et continuer les démarches d’accés aux
services.

FACILITATEURS - POST-EVALUATION

Des retombées positives sur la qualité des interventions
post-diagnostiques.

Lorientation des familles vers les ressources appropriées apres
le diagnostic.

La collaboration entre les différents dispensateurs impliqués
aupres des enfants et des familles dans la frajectoire de service.

Des informations quant aux types de services qui peuvent
étre offerts aux familles.

Lélaboration d’un rapport incluant des recommandations
pour l'infervention individualisée.

La mise en place d’interventions structurées et en continu.
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FACILITATEURS SOURCES
FACILITATEURS - POST-EVALUATION

La mise en place d’interventions directes centrées sur I'enfant
(individuelles ou de groupe).

La mise en place d’interventions spécialisées adaptées aux
besoins de I'enfant.

L'offre de modalités d'infervention individuelle et de groupe
h { tout au long de la trajectoire, notamment au cours de la x
période d’attente pour recevoir les services d'évaluation.

Retombées positives sur I’efficacité des interventions

2 post-diagnostiques. A c
La mise en place de I'infervention dés que le diagnostic est posé

a | pour éviter de compromettre le développement de I'enfant et x x
léquilibre familial.

b ( La mise en place d’un plan de services individualisé. x 47 x

Loffre de services qui inclut des interventions variées,
c (directes et indirectes, structurées, qu'elles soient individuelles x x
Ou en groupe.

Note. A : Données tirées des deux projets de recherche; B : Données tirées des deux examens de la portée et
des recensions des écrits des deux projets de recherche; C : Données tirées des consultations des participants.
Les numéros réferent aux sources bibliographiques indiquées dans I’Annexe 4 (voir tableau A6).







DISCUSSION

Au Québec, plusieurs problématiques sont soulevées quant d
laccessibilité et la qualité de I'évaluation diagnostique, ou encore
quant a lefficience et la continuité des services d’évaluation, de
soutien et d’intervention destinés aux enfants présentant un frouble
neurodéveloppemental (Grenier-Martin & Rivard, 2020; Rivard et al,,
2021). Ces multiples enjeux ont amené le ministére de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) a initier des travaux visant & élaborer une
frajectoire de référence pour encadrer 'offre de services en évaluation
diagnostique des troubles neurodéveloppementaux pour les enfants
dagés de 0 & 7 ans. Un groupe de travail, qui incluait les deux chercheuses
principales du présent projet de recherche, a alors été mis sur pied avec
le mandat de participer a I'élaboration de cette trajectoire. C’est dans
ce contexte que le présent projet a été initié par les deux chercheuses
principales, puisqu’il permettait de répondre & certains des besoins
énonceés par le groupe de travail.

Visée de la recherche

Le projet de recherche visait & élaborer un modele de frajectoire SED
pour les enfants dgés de 0 a 7 ans chez qui I'on soupgonne un TND.
Pour structurer la démarche de recherche, I'équipe a utilisé le cadre
conceptuel du modeéle logique. Lutilisation de cet outil a permis
d’organiser et de synthétiser les informations disponibles & partir de
plusieurs sources de données pour élaborer un modele de trajectoire
de services.

Le choix de ce cadre conceptuel pour classer I'information repose
sur la visée méme d’'un modele logique. En effet, il constitue un
outil permettant de regrouper les ressources, les activités ou encore
les résultats attendus, d’analyser I'information disponible selon les
objectifs du projet et de séquencer les informations selon différentes
composantes. Le modeéle logique permet également de simplifier la
présentation des informations et des relations parfois complexes entre
les différentes composantes afin que les personnes concernées aient
plus facilement accés a ces informations. Les activités constituent la
composante centrale de notre modéle et ont fait 'objet principal des
consultations réalisées aupres des parties prenantes. Les informations
concernant les autres composantes qui ont été spontanément partagées
par les participants (p. ex., sur les facteurs contextuels influencant la
réalisation de ces activités ou les ressources essentielles a leur mise en
place) ont elles aussi été colligées.
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Le présent projet comportait trois grandes phases organisées de
maniére a développer un modele logique synthétisant, d’une part, les
données probantes sur I'évaluation diagnostique des enfants chez
qui 'on soupgonne TND, et d’autre part, le point de vue de diverses
parties impliquées dans le processus d’évaluation diagnostique sur
les meilleures pratiques dans ce domaine. La premiére phase visait a
faire le point sur les données probantes en évaluation diagnostique
selon plusieurs sources. Lanalyse et la mise en commun de ces sources
a permis I'élaboration d’une premiére version du modéle logique. La
phase 2 visait d obtenir le point de vue de plusieurs parties prenantes
(parents, membres du comité consultatif, expertes-professionnelles
et expertes-chercheuses spécialisées dans le domaine des troubles
neurodéveloppementaux) provenant de différentes régions du Québec
au sujet des activités présentées dans la premiéere version du modéle
logique. La diversité des profils des participants au sein de I'évaluation
diagnostique a facilité la prise en compte des savoirs scientifiques,
professionnels et expérientiels lors de I'élaboration du second modéle
logique. Enfin, la tfroisiéeme phase a fait 'objet d’'un exercice de restitution
des données aupres des membres du comité consultatif afin de valider
les activités présentes dans la deuxiéme version du modéle logique. A
cette étape, les activités ainsi que cerfains éléments touchant les autres
composantes ont été bonifiés de nouveau selon les commentaires écrits
fransmis par les membres du comité consultatif. Ce processus complet
a mené vers l'élaboration d’un modeéle logique final de trajectoire SED
tel que présenté dans la section résultats du présent rapport.

Ce que le présent projet de recherche «est» et
«n’est pas»

Il nous semble essentiel de situer le modele logique final par rapport a
ce qu’il « est » et ce qu’il « n’est pas ». Cet exercice permet une meilleure
correspondance entre les attentes des différents groupes (instances
ministérielles, parfies prenantes et aufres groupes susceptibles de
s’'intéresser aux résultats de cette recherche) et les retombées anticipées
pour ce projet, notamment en ce qui a frait au développement futur
d’une trajectoire de référence et de trajectoires organisationnelles en
évaluation diagnostique pour les enfants dgés de 0 & 7 ans chez qui
'on soupgonne un TND.

Le modele logique final « est» une synthése des données empiriques
firées de projets évaluant des structures en évaluation diagnostique,
et d’études portant sur la qualité d’une trajectoire SED des troubles
neurodéveloppementaux. Ces données ont été classées selon les
composantes d’'un modele logique qui a été enrichi par les points de vue
de différentes parties prenantes (Chen, 2014; Ridde et Dagenais, 2012).
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Le modele logique final « n’est pas » une prescription de frajectoire de
référence en évaluation diagnostique pour les enfants dgés de 0 a 7
ans chez qui 'on soupgonne un TND, mais plutét un porfrait de «ce
que la recherche propose », de « ce que deux exemples d’applications
en confexte québécois révelent » et de «ce que les parties prenantes
expriment» quant & la nature des activités qui devraient étre mises
en place et & leurs modalités d’application dans une trajectoire de
référence. En effet, leur application optimale est largement influencée
par les ressources qui doivent étre investies pour rendre les activités
possibles (intrants) ou encore par les facteurs contextuels qui pourraient
influencer leur implantation (p. ex., facilitateurs et obstacles).

Bien qu’il «n’est pas » une frajectoire de référence, le modéle logique
final livré dans ce rapport représente une ressource importante pour le
développement futur de la frajectoire de référence québécoise par le
MSSS. En lien avec 'ensemble des travaux du MSSS, dont le déploiement
du programme « Agir t6t» dans I'ensemble Québec au moment du
dépdt du présent rapport, le modele logique élaboré dans le cadre de
notre projet vise a alimenter la réflexion des instances ministérielles qui
seront impliquées lors du développement de la trajectoire de référence a
laquelle les établissements se rapporteront pour offrir des services aux
enfants chez qui 'on soupgonne un TND. Plusieurs étapes impliquant
les instances ministérielles sont donc encore & venir pour développer
la trajectoire de référence et les frajectoires organisationnelles
qui comporteront des nuances contextuelles (p. ex., parficularités
régionales, profils cliniques de la clientele, possibilités de partenariat,
ressources disponibles, etc.). Par conséquent, on comprend que le
présent rapport s’inscrit dans un ensemble d’éléments qui peuvent
influencer ou contribuer au développement de cette trajectoire de
référence. Les priorités et les orientations ministérielles, les ressources
disponibles, 'actualisation des autres segments de la trajectoire de
services en évaluation (p. ex., les activités de dépistage du programme
« Agir t&t ») et d’autres sources de données (p. ex., le rapport de 'INESSS
publié en 2021 : INESSS, 2021) sont tous des éléments a considérer. Par
la suite, grGce au modeéle provincial qui représentera la trajectoire de
référence, les différents établissements du MSSS pourront développer
leur trajectoire organisationnelle basée sur les recommandations
gouvernementales et adaptée au contexte particulier de leur région et
aux besoins de la population cible.

Enfin, bien que le présent projet qit été réalisé en contexte québécois,
il pourrait aussi orienter tout autre projet sur I'évaluation diagnostique
des enfants ou sur le développement de frajectoires de services en
évaluation diagnostique & implanter dans d’autres communautés
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(p. ex., dans d’autres provinces ou d 'extérieur du Canada). De maniére
plus large et écosystémique, ce projet contribue aux travaux sur
'amélioration des trajectoires de services en évaluation diagnostique du
fait qu’il souligne le caractere interdépendant des différents segments
de la trajectoire, incluant les modalités d’intervention & privilégier
aupres des enfants chez qui I'on soupgconne un TND et de leur famille.

Lurgence d’agir en vue de mieux organiser les services en évaluation
et en intervention a été maintes fois soulignée dans les enquétes, les
revues de presse et les études empiriques (Protecteur du citoyen, 2009,
2015). A fravers tous ces écrits, une meilleure organisation des services
est recherchée en améliorant la qualité, la continuité, 'accessibilité et la
flexibilité des services offerts al'enfant et & sa famille. De la méme fagon,
insuffisance de services pour répondre aux besoins grandissants des
enfants et de leurs familles a été maintes fois soulevée, autant par les
parents et les équipes inferprofessionnelles qui ceuvrent directement
aupres des enfants et de leurs familles, que par les chercheurs qui
documentent cette problématique depuis quelques femps déja. Plus
largement, ces enjeux sont documentés dans la littérature internationale,
ce qui montre I'étendue de cetfte problématique. Notre projet s’inscrit
donc dans une visée locale et concréte pour contribuer & Famélioration
des services en évaluation diagnostique destinés aux enfants chez
qui I'on suspecte un TND et & leurs familles, mais inclut également
un modele qui pourrait étre utilisé et validé dans d’aufres contextes.
En ce sens, il importe que nos résultats soient diffusés aupres de la
communauté scientifique nationale et infernationale. Conséquemment,
des publications scientifiques sont prévues pour présenter de maniére
plus approfondie les données recueillies auprés des différents groupes
de participants et celles tirées de nos sources documentaires.

Une approche collaborative visant le
développement de nouvelles connaissances

a partir de données empiriques et des points

de vue, expériences et expertises des

parties prenantes

Ce projet a été élaboré par deux chercheuses qui faisaient partie
d’un groupe de travail mis sur pied par le MSSS. Ce groupe de travail
était également composé de médecins et de professionnels issus de
plusieurs CISSS et CIUSSS du Québec et de représentants de 'INESSS.
La collaboration des membres du groupe de travail a permis de débuter
une réflexion commune visant a préciser la marche & suivre pour
soutenir le développement de la frajectoire de référence en évaluation
diagnostique. Les rencontres du groupe de travail ont ainsi permis
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d’identifier des besoins qui devaient éfre répondus avant méme de
débuter I'élaboration de la trajectoire de référence. C’est dans ce cadre
que deux mandats ont été remis aux deux chercheuses du groupe de
fravail : 1) identification des pratiques probantes & mettre en place
dans une trajectoire de services pour I'évaluation diagnostique des
enfants chez qui 'on soupgonne un TND; et 2) la prise en compte du
point de vue des différentes parties prenantes de la trajectoire SED
quant aux pratiques probantes qui devraient composer la frajectoire
de référence.

De plus, 'approche inclusive dans la collecte de données a donné la
place & trois formes de savoirs : le savoir académique des chercheurs,
le savoir professionnel des médecins et des professionnelles, et le savoir
expérientiel des parents. Le développement du modéle de trajectoire
a été enrichi par la consultation des parfies prenantes et la prise
en compte de leurs points de vue (Rhéaume, 2007). De ce fait, nous
considérons que ce projet valorise le développement des services par
I'implication des familles, en leur donnant la possibilité de s’exprimer
pour améliorer les services dans lesquels elles sont directement
impliquées. Nous pensons que ce type dapproche favorisant
I'implication des personnes concernées par les services est essentielle,
autant pour le développement et 'implantation de nouvelles pratiques
ou les changements de pratfiques existantes, que pour 'évaluation de
limplantation de nouvelles trajectoires de services et de leurs effets (au
lieu d’'une approche plus verticale type « top-down »).

Pour finir, la démarche de restitution des résultats de la collecte de
données aupres des membres du comité consultatif a permis d’explorer
la validité, la pertinence et le réalisme d’implantation du modeéle de
frajectoire. Ceftte démarche restitutive faisait partie intégrante du
projet de recherche et a permis I'élaboration de la troisieme et derniere
version du modéle logique final (Schurmans et al., 2014). A travers cette
démarche de participation a I'élaboration du modele logique final, le
comité consultatif a eu l'occasion d’influencer les choix qui seront faits
pour la frajectoire de référence par le MSSS.

Constats et faits saillants

Sans faire une synthése de I'ensemble des résultats qui ont permis
le développement du modéle logique final, nous souhaitons établir
certains constats et souligner quelques faits saillants qui nous
semblent particulierement importants & considérer lors de I'élaboration
d’une frajectoire SED des enfants qui fient compte de I'expérience des
familles qui les accompagnent pendant cette période.
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Une ftrajectoire de services en évaluation diagnostique qui intégre
tous les segments de services associés au processus diagnostique. La
frajectoire de référence en évaluation diagnostique qui sera proposée
a I'issue des fravaux ministériels ne devrait pas, selon nous, constituer
un segment distinct des autres segments de services que sonf la
surveillance, le dépistage et l'intervention auprés des enfants, ainsi que
le soutien offert aux familles. Un regard englobant I'évaluation sous
le prisme des différentes étapes associées au processus d’évaluation
diagnostique devrait étre porté : ces différentes étapes et toutes les
activités qui en découlent sont indissociables et doivent étre réalisées
en confinuité et intégrées au sein d’'une méme trajectoire. Le présent
projet s’inscrit dans un contexte ou les segments de la surveillance et du
dépistage sont définis dans le cadre d’'un programme déja développé
et déployé. En effet, bien que nous concevions la trajectoire de services
de surveillance, de dépistage, de soutien, d’évaluation diagnostique et
d’interventions précoces dans une perspective continue, dynamique
et réfléchie en arrimage dans un méme parcours, le présent projet
s’inscrit en aval des travaux réalisés dans le cadre du programme « Agir
1Ot ». Toutefois, toutes les données convergent vers 'importance de ne
pas concevoir la trajectoire SED en vase clos, comme une trajectoire
distincte des aufres segments de services. Il importe de tenir compte
des services offerts en amont ou en aval du diagnostic, ainsi que des
services de soutien et d’intervention nécessaires pour répondre aux
besoins des enfants et aux préoccupations de leurs familles qui doivent
attendre avant de recevoir des services en évaluation diagnostique.
Par conséquent, les fravaux qui encadreront de prochaines initiatives
devraient concevoir le développement de trajectoires relatives aux
différents segments de services qui s’arriment les unes aux autres afin
de favoriser la continuité et la flexibilité des services. C’est pourquoi,
dans le présent rapport, bien que cela ne faisait pas initialement
partie de notre mandat (qui portait exclusivement sur les services
en évaluation diagnostique), nous avons fenu compte du principe
de continuité en intégrant, dans la trajectoire, les services liés a la
surveillance et au dépistage, les services post-diagnostiques, ainsi que
ceux qui se placent en transversalité (p. ex., 'intervenant pivot).

La formation et le soutien des équipes impliquées dans la trajectoire
SED pour les enfants chez qui I'on soupgonne un TND. La formation
et le soutien aux équipes sont deux €léments clés qui ont été soulevés,
tfant dans les données empiriques que par les parties prenantes
inferrogées. Il est déja bien établi que les équipes impliquées dans
les services offerts aux enfants (autant ceux chez qui 'on soupgonne
un TND que ceux chez qui un diagnostic a déja été posé) ont besoin
d’avoir acces a des formations et a différents types de soutien. Les
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équipes expriment souvent qu'elles aimeraient recevoir davantage de
formation pour développer des connaissances plus approfondies sur le
développement typique et atypique et sur les méthodes d'évaluation
fondées sur les données empiriques. Egalement, elles souhaiteraient
obtenir davantage de formation, par exemple pour développer les
compétences cliniques nécessaires a la bonne conduite des rencontres
avec la famille (p. ex., proximité relationnelle), pour reconnaitre les
bonnes facons de fransmettre les conclusions diagnostiques ou pour
savoir comment apporter du soutien a la famille lors de périodes plus
difficiles. Le manque de formation des professionnels et des médecins
influence négativement le déploiement d’une trajectoire et limite la
qualité de I'expérience de I'enfant et de sa famille dans la trajectoire
de services. La formation continue et le soutien professionnel peuvent
accroitre le sentiment de compétence et la satisfaction au travail, et
diminuer la détfresse et I'’épuisement professionnel (Pathan et al., 2022;
Pryce et al., 2007).

Tous les professionnels et les médecins ont besoin de formation et
de soutien dans le cadre de leur travail, et ce, de maniére continue.
Intégrer des opportunités de formation continue dans la trajectoire est
donc un élément incontournable pour s'adapter aux besoins des parties
prenanfes et aux nouvelles connaissances et pratiques probantes qui
émergent de la littérature scientifique. La formation continue devrait
s‘articuler selon plusieurs modalités pour s’implanter de maniére
pérenne dans les différents contextes et milieux. Tout au long de leur
carriére, ces acteurs clés ont également besoin de soutien dans leur
pratique quotidienne, d’évoluer dans un climat de travail agréable dans
lequel ils désirent s’investir et au sein d’une équipe ou coopération et
entraide sont possibles. Nos travaux reflétent que les milieux doivent
mettre en place différentes modalités de formation, de supervision, et
de soutien pour viser 'amélioration de la qualité des services offerts
par les personnes réalisant les évaluations et les interventions.

Y

Accés équitable a des services axés sur les besoins. Dans le
contexte actuel, et particulierement pour certains enfants, des enjeux
d'iniquité persistent concernant l'accés aux services d’évaluation et
d’intervention. En ftenant compte des meilleures pratiques dans le
domaine des TND, il semble essentiel que les services de la trajectoire
soient plus largement accessibles aux enfants qui pourraient présenter
différents types de TND (et non exclusivement le TSA ou la DI) et/ou &
ceux qui seraient plus agés (et non exclusivement les enfants de moins
de 5 ans). Ceci met en lumiere 'importance, pour les professionnels
et les médecins, de développer une expertise sur un large spectre de
conditions neurodéveloppementales tout en adaptant leurs pratiques
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de maniére qu’elles répondent a I'hétérogénéité des profils cliniques.
Ceci est d’'autant plus nécessaire compte tenu des recoupements
possibles entre des diagnostics de santé mentale et de troubles
neurodéveloppementaux; les professionnels et les médecins doivent
étre aptes a diagnostiquer les troubles neurodéveloppementaux chez
les enfants et a réaliser des diagnostics différentiels lorsque nécessaire
(Gillberg et al., 2013; Gilloerg & Fernell, 2014; Rivard, Mestari, Morin, et
al., 2022). Le diagnostic ne devrait pas étre, selon nous, la finalité de
la trajectoire, bien qu’il représente un outil pour mieux comprendre les
caractéristiques, les défis, les forces et les besoins de I'enfant ainsi que
ceux de sa famille.

Des services de soutien et d’intervention selon les besoins des familles
tout au long de la trajectoire de services. Pour assurer une trajectoire
fluide et continue pour les familles, dans un contexte ou le diagnostic
n’est pas une finalité, il doit y avoir des partenariats bien établis entre
les équipes de stimulation précoce, d’intervention et d’évaluation.
Le guichet d’accés doit permettre aux familles d’étre adéquatement
orientées afin que les enfants regoivent des interventions dés que le
début de l'évaluation diagnostique, ce qui permet d’offrir le soutien
nécessaire aux familles.

La présence d’un intervenant pivot en continuité des services dans
la vie des familles. La continuité de la présence de I'intervenant pivot
aupres de la famille est un élément clé du modeéle logique final d’'une
frajectoire de services globale, continue et fluide, et ceci, dés I'étape
du dépistage. Bien que des enjeux reliés aux ressources, d la définition
des réles et d la formation peuvent influencer la capacité des milieux &
déployer cette activité au coeur du modele logique de trajectoire, nous
croyons fermement que cet élément est central pour assurer la qualité
de la trajectoire de services et améliorer le soutien et 'expérience des
familles. Nous pensons qu’il serait important de réaliser des fravaux
(dirigés par des équipes de recherche et par le MSSS) visant & mieux
définir le réle de lintervenant pivot (dont la présence serait assurée
en continuité dans la vie des familles) et les facons d’actualiser ce réle
dans les services selon les pratiques probantes (p. ex., la proximité
relationnelle, les qualités cliniques de soutien et d’accompagnement
au bien-étre), malgré le contexte de ressources limitées et les facteurs
limitant son implantation.
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Des activités transversales répondant aux besoins des familles
de maniére continue. Lorganisation des services desfinés aux
enfants implique de reconnaitre I'expertise centrale du parent dans
la connaissance de son enfant et de ses besoins; c’est pourquoi les
activités transversales doivent nécessairement s'articuler autour
de la famille et de ses besoins. Par conséquent, la place importante
accordée aux services d'accompagnement et d’intervention offerts de
maniere continue aux parents tout au long de la trajectoire de services
d’évaluation et d’intervention est un positionnement majeur dans ce
projet. Notre positionnement tient compte des écrits scientifiques et
notamment des études réalisées au Québec qui ont rapporté les besoins
importants des familles dés les premiers soupcons diagnostiques. Ces
études soulignent entre autres les besoins d’accompagnement pour
naviguer dans les systemes de services, les besoins d’information
sur les diagnostics et les services, les besoins de formation sur les
pratiques a adopter a la maison ainsi que les besoins de formation sur
les pratiques concernant la bonne santé psychologique et 'adaptation
familiale. Pour résumer, la famille a besoin d’étre informée, écoutée,
soutenue et orientée vers les ressources appropriées a ses besoins et
ceux de son enfant.

La place des parents: au coeur des services offerts a leur enfant
tout au long de la trajectoire et au cceur de I'évaluation des services
qui les concernent. Une trajectoire ne peut étre pensée, déployée et
évaluée sans l'implication et la collaboration continue des parents.
Lévaluation d’'une frajectoire de services doit prendre en compte le
point de vue des parents, ce qui nécessite leur participation active dans
le processus. La réalisation de deux groupes de discussion focalisée de
parents témoigne de I'importance que nous accordons a I'écoute et d la
prise en compte de leurs points de vue. Leurs témoignages ont mis en
lumiére certains facilitateurs et obstacles vécus au contact des services,
mais surtout des mesures concretes pour faciliter la fluidité des services
et mieux répondre aux besoins des enfants et de leur famille.
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Tout comme les parents, les professionnels et les médecins doivent se
trouver au cceur des décisions concernant les services dans lesquels
ils seront impliqués, en plus d’étre partie prenante de I'évaluation
des services.

L’évaluation continue et dynamique lors du déploiement de la
trajectoire dans la pratique. Le présent rapport propose un modeéle
logique d’une frajectoire SED qui alimentera le développement de
la trajectoire de référence provinciale. La qualité de limplantation
ultérieure de cette trajectoire de référence dans les différents contextes
organisationnels dépendra de processus continus d’évaluation et
d’amélioration. Mentionnons par ailleurs que I'évaluation continue des
pratiques est prescrite par les ordres professionnels, ceci d’autant plus
lors d’innovations ou de changements organisationnels.

En plus d’étre continue, 'amélioration des différentes trajectoires
organisationnelles devra également étre dynamique dans le sens ou
les relations entre les différentes composantes devront étre prises en
compte par les établissements (p. ex., les infrants qui ont un impact sur
la réalisation conforme des activités, ou encore les facteurs qui peuvent
influencer les résultats attendus). Nous recommandons d’ailleurs
que les étapes de déploiement des frajectoires organisationnelles
prennent en compte la gestion du changement, nofamment en ce qui
a frait a 'implantation et aux ajustements nécessaires a la suite de
son évaluation. Ces améliorations contextuelles pourront & leur tour
alimenter la trajectoire de référence provinciale concernant les facteurs
qui pourraient influencer I'implantation d’une trajectoire de services, les
meilleures pratiques d’implantation qui auront été validées sur le terrain ou
encore les infrants nécessaires a 'implantation d’une trajectoire de services.

Par ailleurs, 'évolution des besoins de la clientéle, lamélioration continue
des pratiques ou encore les changements concernant les orientations
ministérielles influenceront nécessairement le développement et
limplantation future de ces trajectoires. Le processus de développement
et d'implantation de la trajectoire de référence et des trajectoires
organisationnelles devrait étre un processus itératif et continu soutenu
par un processus de recherche visant I'évaluation de programme pour
accompagner son adaptation et son amélioration contfinue. Lévaluation
devrait inclure les différentes parties prenantes, autant dans les
réflexions et les décisions entourant le processus de recherche que dans
les collectes de données du projet (Durlak & DuPre, 2008; Meyers et al,,
2012; Moullin et al., 2015; Nilsen & Bernhardsson, 2019).
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Limites du projet de recherche

Ce rapport de recherche décrit la méthode et les étapes suivies par I'équipe de
recherche pour développer un modéle de trajectoire de services reposant sur les
données probantes et les points de vue des parties prenantes. Toutefois, notre devoir
de chercheuses est également d’en souligner les limites pour que tout lecteur soit
conscient des éléments qui auraient pu affecter la validité des résultats présentés.

Enjeux liés a I'échéancier court du projet. Des impératifs de temps ont di étre
respectés; 'urgence d’agir améne I'urgence de produire, ce qui n’est pas toujours
compatible avec la recherche. En effet, d’autres étapes auraient pu étre intégrées
au présent projet : des exercices de restitution auraient pu étre menés avec chacun
des groupes et des entrevues individuelles auraient pu étre réalisées avec certains
parents afin de mieux saisir et approfondir nofre compréhension de leur point
de vue. Toutefois, le fait d’avoir inferrogé trois groupes de participants et d’avoir
mené un exercice de restitution a permis d’améliorer la richesse et la validité des
informations, fout en respectant le temps imparti pour répondre au mandat initial.

Enjeux administratifs. Les membres du comité consultatif ont démontré un haut
niveau de motivation et d’engagement dans la démarche de recherche et ont
facilité, autant que possible, les processus administratifs de leur établissement.
Malgré tout, les processus éthiques et institutionnels sont longs et complexes;
huit convenances institutionnelles ont di étre obtenues avant de permettre la
participation des membres du comité consultatif et des expertes-professionnelles
au projet de recherche. Le soutien de notre comité d’éthique de la recherche (CER
du CIUSSS MCQ) dans ces processus s’est avéré un élément incontournable pour la
bonne réalisation du projet.

Enjeux liés au financement du projet. Les ressources financiéres pour mener d
bien ce projet provenaient d’un financement interne de notre équipe de recherche,
limitant notre capacité a engager des ressources supplémentaires pour participer
aux différentes étapes du projet. Toutefois un financement de I'IU-DITSA a permis
d’engager plusieurs auxiliaires de recherche pour soutenir le projet, notamment
pour réaliser les tGches liées aux collectes et & 'analyse des données.

Enjeux méthodologiques. Le manque de temps et de ressources a limité notre
capacité arejoindre, dans les temps impartis, toutes les professions impliquées dans
lévaluation diagnostique, ce qui pourrait avoir limité la richesse et la validité des
informations obtenues. Par exemple, nous n‘avons pas pu inferroger une experte-
professionnelle ou une experte-chercheuse en ergothérapie lors des enfrevues. Cette
limite sera a considérer lorsque les trajectoires organisationnelles seront implantées
et évaluées dans les différents établissements, afin que tous les professionnels et
meédecins sans exception puissent partager leur point de vue.
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CONCLUSION

Ce projet de recherche visait principalement & soutenir le développement
de la trajectoire de référence de services en évaluation diagnostique
pour les enfants chez qui 'on soupgonne un TND. Il visait également
a proposer une méthode de travail pour modéliser des trajectoires de
services en alliant recherche rigoureuse et participation des personnes
concernées par ces services.

Soulignons aussi que ce projet visait a faire avancer les connaissances
et la recherche sur les meilleures fagons d’accompagner les familles
lors de ce moment crucial que représente I'évaluation de leur jeune
enfant. Nous pensons que c’est ensemble, incluant les familles, les
professionnels et les médecins, les gestionnaires et les chercheurs,
que nous pouvons améliorer significativement les services en troubles
neurodéveloppementaux, en se basant sur les besoins des familles
et des équipes ceuvrant aupres de ces familles. Les constats répétés
des écrits scientifiques par rapport & importance de mieux réfléchir
ensemble aux frajectoires de services dans le domaine des TND nous
invitent & profiter du contexte de changement organisationnel actuel
pour mieux centrer les services sur les besoins des familles, en tenant
compte du fait que la qualité de vie, le bien-étre et 'implication des
familles sont des éléments essentiels & considérer tout au long de la
frajectoire de services. Nous souhaitons aussi souligner que ce contexte
de changement est également 'occasion de revoir ces services pour
mieux soutenir les besoins, la qualité de vie, le bien-&tre et la place des
professionnels et médecins qui offrent ces services au sein du réseau
et qui vivent, eux aussi, leur lot de défis. Si la recherche sur I'expérience
des familles doit se poursuivre et aller encore plus loin, celle concernant
les professionnels et les médecins demeurent un champ de recherche
encore trop peu développé alors que leurs besoins sont de plus en plus
décriés. Par conséquent, au-deld des enjeux de ressources, des défis
organisationnels et d’efficience, ce projet de recherche représentait
une nouvelle opportunité de refléter les besoins importants de foutes
les parties prenantes impliquées dans les services d'évaluation
diagnostique, incluant les familles qui recoivent les services et les
membres des équipes cliniques qui les offrent.
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ANNEXE 1

—> Composante «Activités» du modele logique

10
11

12

13

14

présentée aux participants de la phase 2

ACTIVITES PREALABLES A CEVALUATION DIAGNOSTIQUE (PRE-EVALUATION)
SURVEILLANCE

Mettre en place un systéme universel de surveillance qui : 1 - Permette de rejoindre foutes les
familles; 2- Implique tous les milieux partenaires de la petite enfance; 3- Habilite les personnes
qui interviennent en petite enfance a repérer les signes de retards ou d'atypies de développement;
4- Habilite les personnes qui interviennent en petite enfance a diriger vers les services de
dépistage et/ou d'évaluation diagnostique.

Transmettre aux personnes qui interviennent en petite enfance des informations sur :

1- Le repérage des enfants présentant des signes de retards ou d’atypies de développement;

2- Les bonnes pratiques pour annoncer aux parents les inquiétudes soulevées; 3- Les mécanismes
pour faire la demande de référence vers le dépistage; 4- Les mécanismes pour garder les parents
informés du processus en cours et a venir.

REFERENCE VERS LE DEPISTAGE

Mettre en place un systéeme de référence qui permette aux partenaires de la petite enfance de
référer vers les services de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique & n'importe quel moment.

Mettre en place un guichet d'accés unique vers le dépistage qui contribue & une meilleure fluidité
dans le traitement des demandes.

S’assurer que les partenaires de la petite enfance identifient leurs critéres pour référer vers les
services de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique.

DEPISTAGE

Mettre en place un systéme de dépistage pour les enfants a risque d'enjeux de développement
pour lesquels des inquiétudes auraient été soulevées par un parent ou une personne infervenant
en petite enfance. Ce systéme vise d identifier les besoins des enfants afin de les orienter
rapidement vers des services appropriés ainsi que vers une évaluation diagnostique plus
approfondie.

Développer un mécanisme pour communiquer aux familles les résultats du dépistage
et les étapes a venir.

ACTIVITES LIEES A PEVALUATION DIAGNOSTIQUE
ACCUEIL ET ANALYSE DU DOSSIER POUR ETABLIR LA TRAJECTOIRE D’EVALUATION

Identifier des criteres d'admissibilité aux services d'évaluation diagnostique en tenant compte du
fait que les profils cliniques varient d’un enfant a 'autre et qu’ils peuvent évoluer pendant la petite
enfance.

Recevoir, lire, et faire une premiére analyse du dossier puis en accuser la réception aupres du
milieu référent.

Intégrer les informations déja collectées antérieurement.
Transmettre aux parents des informations et des questionnaires qu’ils doivent remplir.

Faire une entrevue téléphonique pour confirmer le motif de référence et les informations au
dossier, notamment celles qui se trouvent dans les questionnaires complétés.

Etablir la trajectoire d'évaluation diagnostique lors d'une rencontre d'équipe interprofessionnelle
selon différents modeéles de trajectoires préétablis pour réduire attente des familles.

Référer les enfants ayant des profils cliniques plus complexes aux services spécialisés,
notamment lorsqu'on suspecte plusieurs diagnostics, des syndromes génétiques et des
problémes neurologiques ou de santé physique.
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Composante «Activités» du modéle logique

> présentée aux participants de la phase 2

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24
25

26

27

28

29

ACTIVITES LIEES A EVALUATION DIAGNOSTIQUE
ACCUEIL ET ANALYSE DU DOSSIER POUR ETABLIR LA TRAJECTOIRE D’EVALUATION

Planifier les étapes, essentielles et optionnelles, de I'évaluation diagnostique selon les besoins
de I'enfant et de sa famille.

Impliquer les professionnels requis dans I'évaluation diagnostique, conformément d la
planification proposée.

S’assurer que I'évaluation diagnostique repose sur le jugement clinique de professionnels
compétents pour analyser et trianguler les différentes mesures et sources d'informations.

Baser I'évaluation diagnostique sur : 1- Des mesures standardisées normatives et des mesures
non standardisées; 2- Des sources mulfiples de collecte de données pour documenter le
fonctionnement de I'enfant dans ses différents contextes de vie (p. ex. maison, garderie, école)
et selon différents répondants (p. ex. parents, éducatrices, enseignantes).

Faire une évaluation globale de foutes les sphéres de développement de I'enfant.

Tenir compte : 1- Des réalités familiales; 2- Des réalités dans les autres milieux de vie de I'enfant;
3- Des antécédents de I'enfant (c.-a-d. son histoire développementale); 4- Du portrait clinique
actuel de I'enfant.

FONCTIONNEMENT DE LEQUIPE INTERPROFESSIONNELLE

Définir et distinguer les mandats des professionnels impliqués dans I'évaluation en tenant
compte des ordres professionnels, afin de favoriser la compréhension et le respect de leurs
mandats et responsabilités.

Structurer une forme de collaboration interprofessionnelle permettant aux membres de groupes
professionnels de mener collectivement des actions dans un but commun, a tfravers un processus
de communication, de réflexion, de décision, d’intervention et d’'apprentissage.

Organiser régulierement des rencontres entre les professionnels pour qu’ils discutent
des impressions cliniques et €tablissent les conclusions diagnostiques collectivement.

Impliquer tous les professionnels donft les activités peuvent contribuer a I'évaluation diagnostique.

Adapter le niveau de collaboration interprofessionnelle & la complexité de la situation.
CONCLUSIONS DIAGNOSTIQUES

Consulter les parents avant la rencontre bilan pour déterminer 'accompagnement
dont ils auront besoin lors de I'annonce diagnostique.

Inclure dans la rencontre bilan : 1- L'annonce du diagnostic ou des impressions cliniques;

2- La présentation des résultats obtenus aux collectes d'informations; 3- La présentation
des recommandations et des informations en fonction des besoins de I'enfant, de sa famille
et de ses milieux de vie.

S’assurer que la rencontre bilan est réalisée par des professionnels déja impliqués dans
I'évaluation qui appliquent les bonnes pratiques pour développer et consolider une proximité
relationnelle avec les parents.

Intégrer dans le rapport : 1- Les évaluations menées par tous les professionnels; 2- Les
recommandations en fonction des besoins de I'enfant, de sa famille, et de ses milieux de vie.

—>
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Composante «Activités» du modéle logique
> présentée aux participants de la phase 2

ACTIVITES LIEES AUX SOUTIENS ET AUX SERVICES POST-DIAGNOSTIQUES (POST-EVALUATION)

30

31

32

33

34

35

36
37

38

SUIVIS AUPRES DES MILIEUX OFFRANT DES SERVICES SPECIALISES AUX ENFANTS

Etablir des mécanismes de communication entre les milieux qui font I'évaluation diagnostique
et les milieux d'intervention postdiagnostique pour déterminer les services qui conviennent le
mieux aux spécificités de I'enfant.

Référer vers les services ou les programmes d'interventions appropriés, selon les besoins
de I'enfant et sa famille identifiés lors de I'évaluation diagnostique et selon les meilleures
pratfiques cliniques.

SUIVIS AUPRES DES MILIEUX COTOYES PAR LENFANT

Faire un suivi auprés des milieux qui accueillent 'enfant pour les informer des caractéristiques
de 'enfant et leur transmettre des stratégies d’intervention.

SUIVIS ET ACCOMPAGNEMENT POUR LES PARENTS

Offrir, & la suite de la renconftre bilan, des rencontres de suivi postdiagnostique avec les parents
et/ou I'enfant selon la nature des besoins (p.ex. fréquence et durée adaptées, individuelles
ou de groupe, directes ou indirectes).

S’assurer que les rencontres de suivi postdiagnostique : 1- Permettent aux parents de poser

des questions; 2- Donnent de l'information adaptée aux besoins des enfants et des parents

(p. ex. sur les ressources disponibles dans la communauté, sur le diagnostic de 'enfant et ses
caractéristiques, sur les stratégies d'intervention que les parents et les milieux cétoyés par I'enfant
peuvent appliquer, sur les programmes et services spécialisés); 3- Soutiennent les parents dans le
remplissage des formulaires d'aide financiere et matérielle (p. ex. allocations gouvernementales,
subventions d'organismes & but non lucratif ou de charité) ; 4- Permettent 'accompagnement ou
lo référence des parents vers des ressources pour assurer leur bien-étre psychologique.

ECOUTE DES PARENTS

Tenir compte de la nature des besoins et du contexte des établissements (p. ex. géographique,
sanitaire, ressources humaines) dans le choix de la modalité (virtuelle ou en présentiel).

Tenir compte des priorités des parents au sujet du développement de leur enfant.
Cartographie des services offerts.

Identifier et faire connaitre les services postdiagnostiques et de soutien offert sur le territoire
et les critéres d'admissibilité & ces services.

—>
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Composante «Activités» du modéle logique

> présentée aux participants de la phase 2

ACTIVITES TRANSVERSALES A LA PRE-EVALUATION ET A EVALUATION DIAGNOSTIQUE

39

40

SOUTIEN ET SERVICES PREDIAGNOSTIQUES

Mettre en place du soutien et des services répondant aux besoins des enfants et de leurs familles
accessibles en tout temps : p. ex. soutien fransdiagnostique, programme de coaching parental,
accompagnement @ la santé psychologique, transmission d’informations (sur les soutiens
financiers, les services dans la communauté, etc.)

ECOUTE DES PARENTS

Tenir compte des préoccupations des parents au sujet du développement de leur enfant.

ACTIVITES TRANSVERSALES A PEVALUATION DIAGNOSTIQUE ET A LA POST-EVALUATION

41

42

43

44

46

47

48

49

50

51

ARRIMAGE ENTRE LES DIAGNOSTICS ET LES SERVICES

S'assurer d'un arrimage entre le diagnostic posé lors de I'évaluation et les services qui sont offerts
par I'établissement, pour que le diagnostic méne vers des services.

Tenir compte de la réponse a I'infervention de 'enfant dés I'évaluation et tout au long de la
frajectoire développementale dans un processus dynamique.

S’assurer que le choix des services individualisés repose sur les résultats de I'évaluation.
ACCOMPAGNEMENT PAR LINTERVENANT-PIVOT DE PROXIMITE

S’assurer que les parents bénéficient d’'un accompagnement par un intervenant pivot de proximité
jusqu’a la prise en charge par des intervenants et des professionnels du réseau public de la santé
ou de I'’éducation ou par des professionnels en clinique privée.

ACTIVITES TRANSVERSALES A TOUTE LA TRAJECTOIRE
COLLABORATION AVEC LES PARENTS

Informer les parents en tout femps sur la situation de leur enfant, le processus clinique,
les services offerts a leur enfant, etc.

Impliquer les parents dans le choix de l'orientation de I'enfant vers les ressources de soutien
et d’intervention appropriées en fout femps : dés les premiers soupgons, mais aussi pendant
et & la suite de I'évaluation.

Demander le consentement des parents en fout temps, pour chaque nouveau service offert
ou chaque nouvelle étape traversée.

ACCOMPAGNEMENT DES PARENTS PAR UNE PERSONNE CLE

Assigner aux parents un navigateur-réseau ou un intervenant-pivot du réseau pour
les accompagner tout au long de la frajectoire et consolider leur collaboration avec
les intervenants et professionnels impliqués dans la trajectoire.

FORMATION ET SOUTIEN DES PROFESSIONNELS QUI INTERVIENNENT AUPRES
DES ENFANTS EN TOUT TEMPS, DES LEUR EMBAUCHE ET EN CONTINU

Participer a des activités de formation et de perfectionnement (p. ex. sur les particularités
du développement typique et atypique, sur les outils validés en évaluation, sur les qualités
relationnelles essentielles pour la pratique et l'intervention aupres des familles).

Avoir acces a des modalités de supervision indirecte et directe (p. ex. soutien par des
pairs-experts en évaluation diagnostique).

Avoir accés a des documents de référence pour soutenir I'autoformation (p. ex. documents écrits).

—
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Composante «Activités» du modéle logique

> présentée aux participants de la phase 2

52

53

54

55

56

57

58

59

60

61

62

COORDINATION ET CONCERTATION ENTRE LES DIFFERENTS DISPENSATEURS
DE SERVICES (INCLUANT LES MILIEUX DE LA PETITE ENFANCE, C.-A-D. LES MILIEUX QUI
ACCUEILLENT LENFANT ET/OU QUI OFFRENT DU SOUTIEN A LENFANT ET A LA FAMILLE)

Mettre en place des mécanismes de collaboration entre les coordonnateurs cliniques et les
gestionnaires.

Mettre en place des mécanismes de concerfation entre les programmes offrant des services aux
jeunes enfants, nofamment les programmes jeunesse, santé mentale et déficience intellectuelle,
frouble du spectre de 'autisme et déficience physique.

Mettre en place des procédures d’acces aux renseignements dans le but d’éviter des recoupements

entre les évaluations antérieures et actuelles.

Mettre en place un systeme de gestion des informations efficient (p. ex. pour I'évaluation des
services, pour le suivi des dossiers).

Identifier les différents dispensateurs de services (incluant les milieux de la petite enfance).

Consolider le partenariat avec les différents dispensateurs de services (p. ex. communiquer,
établir des ententes).

Transmettre 'information nécessaire aux dispensateurs de services, notfamment élaborer
des documents écrits qui leur sont destinés (p. ex. sur les critéres d'admissibilité a I'évaluation
et aux services, sur les stratégies d'intervention).

EVALUATION CONTINUE DE LA TRAJECTOIRE DE REFERENCE EN EVALUATION DIAGNOSTIQUE

Identifier des indicateurs permettant d’évaluer I'implantation de chaque dimension
de la trajectoire.

Collecter des données : 1- Qui tiennent compte des indicateurs; 2- Qui sont adaptées
aux objectifs, aux phases et aux contextes de 'implantation; 3- En continu.

Restituer les données collectées et analysées pour réviser les processus et adapter les pratiques
des parties prenantes (p. ex. professionnels, intervenants-pivots).

Mobiliser les connaissances en tout temps afin de faire connaitre la trajectoire et les changements
de pratique liés & la révision des processus (p. ex. par le biais d’infographies, d’infolettres,
de webinaires, de communautés de pratique).
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ANNEXE 2

Guide d’entrevue semi-dirigée

Introduction

Merci d’avoir pris le temps de participer d la rencontre aujourd’hui. Je vous
rappelle que cette rencontre fait partie d’un projet de recherche et qu’elle sera
enregistrée. Vous n’étes pas obligés de répondre aux questions. Il n’y a pas
de bonne ou de mauvaises réponses puisque 'objectif est de connaitre votre
point de vue concernant le modéle de trajectoire de référence en évaluation
diagnostique élaboré sur la base des écrits scientifiques et des résultats de
projets de recherche québécois en évaluation diagnostique.

*Texte ajouté pour les entrevues de groupe : Puisque c’est une entrevue de
groupe, nous vous demandons derespecter la confidentialité desinformations
transmises et de ne pas décrire les discussions entre les personnes présentes
en dehors de cette rencontre. Au besoin, nous vous rappelons que vous pouvez
utiliser l'outils de conversation virtuelle pour communiquer un accord ou un
désaccord avec ce qui est dit pendant la rencontre. Cela pourrait également
vous aider & partager une réflexion dans des situations ou votre connexion
serait moins bonne. Nous veillerons autant que possible d ce que tous les
participants puissent prendre la parole afin que vous ayez tous 'opportunité
de vous exprimer de maniére équitable. Toutefois, n’hésitez pas a lever votre
main virtuelle lorsque vous désirez intervenir dans la discussion.

Avez-vous des questions avant de commencer I'enfrevue ?

Questions aux participants:

Vous avez eu 'occasion de visionner une capsule qui résumait le contexte du
projet et les composantes du modéle logique. Egalement, vous avez recu un
document qui résume les éléments qui composent ce modeéle. Nous aimerions
maintenant vous entendre concernant ce modeéle et plus particulierement sur
les activités et les facteurs qui pourraient influencer ce modeéle. Avant d’aller
plus loin, jaimerai valider avec vous que vous avez bien visionné ou écouté
la capsule. C’est important pour la suite car c’est un prérequis pour pouvoir
participer a la discussion. Si vous ne 'avez pas visionné, nous vous invitons a
prendre le temps de la rencontre pour le faire puis nous vous inviterons a un
autre groupe de discussion & une date ultérieure.
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Guide d’entrevue semi-dirigée

1. Ala suite de cette présentation, que pensez-vous des activités qui
composent le processus de surveillance et dépistage ?

a) Quelles activités vous parlent ? Quelles activités vous semblent
essentielles ?

b) Est-ce qu’il y a des activités manquantes pour répondre aux
besoins des parents et des enfants ? Si oui, lesquelles ?

c) Est-ce qu’il y a des activités qui ne font pas de sens par rapport
aux besoins des parents et des enfants ? Si oui, lesquelles ?

d) Quels facteurs pourraient influencer 'opérationnalisation ou la
réalisation de ces activités? Comment ces facteurs pourraient
étre mieux pris en compte ?

2. Ala suite de cette présentation, que pensez-vous des activités qui
composent le processus d’évaluation diagnostique ?
a) Reposer les questions 1aq, 1b, 1c, 1d.

3. Ala suite de cette présentation, que pensez-vous des activités qui
composent le processus post-diagnostique (services, soutien et
accompagnement) ?

a) Reposer les questions 1aq, 1b, 1c, 1d.

4. Nous avons jusqu’d présent discuté de la trajectoire de maniére
chronologique; toutefois certaines activités pourraient étre
transversales et se retrouver tout au long de la trajectoire. A tout
moment de la trajectoire, peu importe la chronologie, quelles
activités devraient faire partie de la trajectoire ?

a) Reposer les questions 1q, 1b, 1c, 1d.

5. Pour conclure cette rencontre, est-ce que la trajectoire vous
semble compléte ? Avez-vous d’autres commentaires a ajouter
concernant la trajectoire ?

Merci pour votre participation et vos réponses riches. Je vous rappelle que
nofre rencontre est réalisée dans le cadre d’un projet de recherche : nos
tfravaux seront consignés dans un rapport de recherche qui vise a faire le
portrait des pratiques probantes selon les écrits scientifiques, deux projets
de recherche québécois ainsi que la perception des parties prenantes. Cette
synthése sera présentée sous la forme d’'un modeéle qui pourra étre considéré
par le MSSS pour développer la trajectoire de référence en évaluation
diagnostique.
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—> Composante «Activités» du modele logique présentée
aux membres du comiteé consultatif lors de la phase 3

ACTIVITES TRANSVERSALES A TOUTE LA TRAJECTOIRE
IMPLIQUER LES PARENTS COMME PARTENAIRES A TOUTES LES ETAPES DE LA TRAJECTOIRE

S’assurer que les parents puissent jouer un role actif dans les activités

et démarches de la frajectoire, ceci des le dépistage.

2 Informer les parents en tout femps sur la situation de leur enfant, le processus clinique,
les services offerts a leur enfant (etc.) avec des modalités accessibles et compréhensibles.

3 Demander le consentement des parents en tout temps, pour chaque nouveau service
offert ou chaque nouvelle étape traversée.

4 Reconnaitre I'expertise des parents et leurs priorités en valorisant leur choix par rapport

aux services & offrir & leur enfant et la famille fout au long de la trajectoire.

S’ASSURER QUE I_:ENFANT ET SA FAMILLE SOIENT ACCOMPAGNI%S PAR UNE PERSONNE
RESSOURCE DES LE DEBUT DE LA TRAJECTOIRE QUI VEILLE A CE QU’ILS SOIENT
ORIENTES VERS LES RESSOURCES INDIVIDUALISEES DONT ILS ONT BESOIN

Assigner a I'enfant et sa famille un intervenant-pivot qui les accompagnera tout au long

de la trajectoire, c.-a-d. deés le dépistage, pendant I'évaluation diagnostique et jusqu’aux

services d’interventions spécialisées, notfamment pour : 1) Veiller & ce qu’ils aient accés &

Pinformation, aux soutiens administratifs (p. ex. complétion des formulaires), aux soutiens
5 formels (p. ex. services d’évaluation et d’intervention en réponse aux besoins);

2) S’assurer de la bonne coordination des différents services et des médecins et

professionnels impliqués dans la trajectoire aupres de I'enfant et de sa famille;

3) S’assurer que l'intervenant-pivot s’‘approprie les bonnes pratiques pour développer

une proximité relationnelle avec 'enfant et sa famille.

ORGANISER UN SYSTEME DE SOINS ET DE SERVICES QUI SOIT
ACCESSIBLE A TOUS LES ENFANTS ET LES FAMILLES VIVANT AU QUEBEC

Mettre en place un systéme permettant d’assurer a toutes les étapes de la trajectoire que
6 l'enfant et sa famille aient accés aux services de soutien et/ou d’intervention au moment
opportun et de maniéere appropriée d leurs besoins.

Mettre en place des modalités et des mécanismes permettant de rejoindre 'ensemble
7 des familles québécoises et d’offrir des services flexibles qui s’ajustent a la diversité
des familles.

ORGANISER UN SYSTEME DE SOINS ET DE SERVICES QUI REPONDE
AUX BESOINS EVOLUTIFS DES ENFANTS ET DES FAMILLES

Mettre en place un systéme qui tienne compte de la réponse de I'enfant aux interventions
8 et aux soutiens dés le dépistage selon un processus itératif tout au long de la frajectoire
et tout au long du développement de 'enfant.

ORGANISER UN SYSTEME DE SOINS ET DE SERVICES QUI PERMET AUX DISPENSATEURS DE
SERVICES DE MENER DES ACTIONS COORDONNEES ET CONCERTEES AUPRES DES ENFANTS

Mettre en place des mécanismes de collaboration entre les coordonnateurs cliniques et les
gestionnaires.

Mettre en place des mécanismes de concerfation entre les programmes offrant des
10 services aux enfants, notfamment les programmes jeunesse, santé mentale et déficience
intellectuelle, trouble du spectre de 'autisme et déficience physique.

Mettre en place des procédures d’acces aux renseignements dans le but d’éviter des

11 ! . .
recoupements entre les évaluations antérieures et actuelles.

Mettre en place un systeme efficient de gestion des informations contenues au dossier
12 (p. ex. pour uniformiser la méthode de saisie des données collectées par les différents
dispensateurs de services).
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Composante «Activités» du modéle logique présentée
aux membres du comité consultatif lors de la phase 3

13

14

15

16

17

18

19

20

21

Identifier, cartographier et rendre accessible les informations sur les différents
dispensateurs de services régionaux.

Consolider le partenariat entre les différents dispensateurs (p. ex. communiquer,
établir des ententes).

Transmettre I'information nécessaire aux dispensateurs, notamment élaborer des
documents écrits qui leur sont destinés (p. ex. sur les critéres d'admissibilité a
I'évaluation et aux services, sur les stratégies d'intervention).

Mettre en place un systéme qui s'assure que chacun des dispensateurs de services ait
la formation nécessaire pour mener le réle qui leur est assigné au sein de la trajectoire.

EVALUER LIMPLANTATION DE LA TRAJECTOIRE ET LES EFFETS DE SON IMPLANTATION

Identifier des indicateurs permettant d’évaluer I'implantation de chaque dimension
de la frajectoire.

Identifier les parties prenantes de I'évaluation continue et inclure un représentant de
foutes les parties prenantes, dont les familles, les gestionnaires, les médecins et les
professionnels.

Collecter des données : 1- Qui tiennent compte des indicateurs; 2- Qui sont adaptées
aux objectifs, aux phases et aux contextes de 'implantation; 3- En continu.

Restituer les données collectées et analysées pour réviser les processus et adapter les
pratiques des partfies prenantes (p. ex. médecins, professionnels, intervenants-pivots).

Mobiliser les connaissances en tout temps afin de faire connaitre la trajectoire
et les changements de pratique liés & la révision des processus (p. ex. par le biais
d’infographies, d’infolettres, de webinaires, de communautés de pratique).

ACTIVITES PREALABLES A EVALUATION DIAGNOSTIQUE (PRE-EVALUATION)

22

23

24

25

26

SURVEILLANCE

Mettre en place un systéme universel de surveillance qui : 1 - Permette de rejoindre tous les
enfants et les familles; 2- Implique tous les dispensateurs ceuvrant auprés des enfants;

3- Habilite les personnes issues des milieux dispensateurs a repérer les signes de retards
ou d'atypies de développement; 4- Habilite les personnes issues des milieux dispensateurs
a diriger vers les services de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique.

Transmettre aux personnes issues des milieux dispensateurs des informations sur :

1- Le repérage des enfants présentant des signes de retards ou d’atypies de
développement; 2- Les bonnes pratiques pour annoncer aux parents les inquiétudes
soulevées; 3- Les mécanismes pour faire la demande de référence vers le dépistage;
4- Les mécanismes pour garder les parents informés du processus en cours et & venir.

REFERENCE VERS LE DEPISTAGE ET/OU LPEVALUATION DIAGNOSTIQUE

Mettre en place un systéme de référence qui permette aux dispensateurs de référer vers
les services de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique & n'importe quel moment.

Mettre en place un guichet d'accés unique vers le dépistage qui contribue & une meilleure
fluidité dans le traitement des demandes.

S’assurer que tous les dispensateurs identifient leurs critéres pour référer vers les services
de dépistage et/ou d'évaluation diagnostique.
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Composante «Activités» du modéle logique présentée
> aux membres du comité consultatif lors de Ia phase 3

DEPISTAGE

Mettre en place un systéme de dépistage : 1) Destiné aux enfants pour lesquels des
inquiétudes auraient été soulevées par un parent ou une personne issue des milieux
27 dispensateurs; 2) Qui identifie les besoins des enfants et permet de les orienter 90 %
rapidement vers des services appropriés ainsi que vers une évaluation diagnostique
plus approfondie.

Développer un mécanisme pour communiquer aux familles les résultats du dépistage 100 %
()

28 . R .
et les étapes a venir.

ACTIVITES TRANSVERSALES A LA PRE-EVALUATION ET A EVALUATION DIAGNOSTIQUE

ACCES A DES SOUTIENS ET DES SERVICES AVANT MEME LOBTENTION D’UN DIAGNOSTIC FORMEL

Mettre en place des soutiens et des services répondant aux besoins des enfants et de leur
famille qui soient accessibles en tout temps : p. ex. soutien transdiagnostique, programme 100 %
(o]

29 . N B . L
de coaching parental, accompagnement a la santé psychologique, transmission
d’informations (sur les soutiens financiers, les services dans la communauté, etc.).
ECOUTE DES PARENTS ET DE LEURS PREOCCUPATIONS
30 Tenir compte des préoccupations des parents au sujet du développement de leur enfant. 100 %

ACTIVITES LIEES A EVALUATION DIAGNOSTIQUE

ACCUEIL ET ANALYSE DU DOSSIER POUR ETABLIR LE PARCOURS D’EVALUATION DIAGNOSTIQUE

Identifier des criteres d'admissibilité aux services d'évaluation diagnostique en tenant
31 compte du fait que les profils cliniques varient d’un enfant a 'autre et qu’ils peuvent 100 %
évoluer pendant I'enfance.

32 Recevoir, lire, et faire une premiére analyse du dossier puis en accuser la réception 100 %
auprés du milieu référent. °

33 Intégrer les informations déja collectées antérieurement par les différents dispensateurs 100 %
(]

en amont de I'évaluation.

Transmettre aux parents des informations, p. ex. a I'aide d'un tableau de bord et de
34 pamphlets, sur le processus d'évaluation et sur les prochaines étapes (p. ex. professionnels 100 %
impliqués, modalités des rencontres, outils d'évaluation).

Faire une entrevue téléphonique pour confirmer le motif de référence et les informations 70 %
(o]

55 au dossier (p. ex. source(s) et nature(s) des préoccupations).

Etablir, lors d'une rencontre d'équipe interprofessionnelle, le parcours d'évaluation
36 diagnostique type pour 'enfant et ses parents sur la base des informations recueillies 90 %
en s’inspirant de modéles de parcours d'évaluation préétablis.

37 Discuter avec les parents des modalités qui leur sont préférables pour qu'ils soient en 60 %
mesure de jouer un role actif pendant I'évaluation diagnostique. °
Planifier les étapes, essentielles et optionnelles, de I'ensemble du processus d'évaluation o

38 . . ) . 100 %
diagnostique selon les besoins de I'enfant et de sa famille.

Lorsque I'on suspecte la présence d'un ou plusieurs diagnostics qui ne s’inscrivent pas dans un
39 frouble neurodéveloppemental, & des problémes neurologiques,  des syndromes génétiques, 100 %
(o)

ou & des problémes de santé physique (efc.), mettre en place un systéme de référence pour
assurer une évaluation plus approfondie dans les services d'évaluation appropriés.
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Composante «Activités» du modéle logique présentée

> aux membres du comité consultatif lors de la phase 3

Impliquer les médecins et les professionnels requis dans 'évaluation diagnostique,

conformément a la planification proposée dans le parcours d'évaluation diagnostique type.

S’assurer que I'évaluation diagnostique repose sur le jugement clinique de médecins
et de professionnels compétents pour analyser et frianguler les différentes mesures
et sources d'informations.

Faire une évaluation globale de foutes les sphéres de développement de I'enfant
et documenter autant les retards, les atypies développementales, que les forces
et les intéréts de I'enfant.

Baser I'évaluation diagnostique sur : 1- Des mesures standardisées normatives et des
mesures non standardisées; 2- Des sources multiples de collecte de données pour
documenter le fonctionnement de I'enfant dans ses différents contextes de vie (p. ex.
maison, garderie, école) et selon différents répondants (p. ex. parents, éducatrices,
enseignantes); 3) La réponse de 'enfant aux différentes modalités de soutien et
d'intervention mises en place dés le dépistage (en d’autres termes, la réponse aux
soutiens et aux interventions informe 'évaluation diagnostique).

Tenir compte : 1- Des réalités familiales; 2- Des réalités dans les autres milieux de vie
de I'enfant; 3- Des antécédents de I'enfant (c.-a-d. son histoire développementale);
4- Du portrait clinique actuel de I'enfant.

Arrimer I'évaluation : 1- Aux définitions et aux critéres diagnostiques énoncés dans les
manuels de référence; 2- Aux bonnes pratiques en évaluation diagnostique.

FONCTIONNEMENT DE LEQUIPE INTERPROFESSIONNELLE

Définir et distinguer les mandats des médecins et des professionnels impliqués dans
évaluation en fenant compte des ordres professionnels et du college des médecins,
plus précisément des champs d'exercices et des activités réservées, afin de favoriser
la compréhension et le respect de leurs réles et responsabilités.

Structurer une forme de collaboration interprofessionnelle permettant aux membres
de groupes médicaux et professionnels de mener collectivement des actions dans
un but commun, & fravers un processus de communication, de réflexion, de décision,
d’intervention et d’apprentissage.

Organiser régulierement des rencontres enfre les médecins et professionnels pour
qu’ils discutent des impressions cliniques et établissent les conclusions diagnostiques
collectivement.

Impliquer tous les médecins et professionnels dont les activités peuvent confribuer
a I'évaluation diagnostique.

Adapter le niveau de collaboration interprofessionnelle & la complexité de la situation.

EXPERTISE ET FORMATION CONTINUE DES MEDECINS ET DES PROFESSIONNELS

Participer a des activités de formation et de perfectionnement (p. ex. sur les particularités
du développement typique et atypique, sur les outils validés en évaluation, sur les qualités
relationnelles essentielles pour la pratique, le soutien et l'intervention aupres des enfants

et des familles, sur le partenariat avec les enfants et les familles issues de la diversité
culturelle et sociale).

Avoir acces a des modalités de supervision indirecte et directe (p. ex. soutien par
des pairs-experts en évaluation diagnostique, communauté de pratique, pratiques
de co-développement).

Avoir accés a des documents de référence pour soutenir I'autoformation (p. ex. documents
écrits ou capsules vidéo sur les trajectoires les plus fréquentes, sur les réles et les mandats

des médecins et des professionnels).
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Composante «Activités» du modéle logique présentée
> aux membres du comité consultatif lors de Ia phase 3

CONCLUSIONS DIAGNOSTIQUES

Consulter les parents avant la rencontre bilan pour déterminer 'accompagnement et des modalités dont ils
auront besoin lors de I'annonce diagnostique.

Inclure dans la rencontre bilan : 1- L'annonce du diagnostic ou des impressions cliniques; 2- La présentation des
résultats obtenus aux collectes d'informations; 3- La présentation des recommandations et des informations en
fonction des besoins de I'enfant, de sa famille et de ses milieux de vie.

S’assurer que la rencontre bilan est réalisée par des médecins et professionnels déja impliqués dans I'évaluation
qui appliquent les bonnes pratiques pour développer et consolider une proximité relationnelle avec les parents.

Intégrer dans un rapport d’évaluation : 1- Les évaluations menées par tous les médecins et professionnels;
2- Les recommandations en fonction des besoins de I'enfant, de sa famille, et de ses milieux de vie.

Rédiger le rapport d'évaluation pour les parents : 1- Afin qu’ils aient acces aux conclusions diagnostiques;
2- Afin que le contenu du rapport soit clair et adapté & leur niveau de littératie.

Soutenir les parents dans le partage des conclusions diagnostiques et/ou du rapport d’évaluation,
s’ils consentent.

ACTIVITES TRANSVERSALES A EVALUATION DIAGNOSTIQUE ET A LA PHASE POST-EVALUATION
ARRIMAGE ENTRE LES DIAGNOSTICS ET LES SERVICES

S'assurer d'un arrimage entre le diagnostic posé lors de I'évaluation et les services qui sont offerts
par I'établissement, pour que le diagnostic méne vers des services.

S’assurer que le choix des services individualisés repose sur les résultats de I'évaluation.

S’assurer que les informations nécessaires soient communiquées aux dispensateurs offrant des services
spécialisés d la suite de I'évaluation diagnostique pour qu’ils déterminent les services d’intervention qui
conviennent le mieux aux spécificités de 'enfant et de la famille.

ACTIVITES LIEES AUX SOUTIENS ET AUX SERVICES POST-DIAGNOSTIQUES (POST-EVALUATION)
SUIVIS AUPRES DES DISPENSATEURS QUI OFFRENT DES SERVICES SPECIALISES A LENFANT

Référer vers les services spécifiques appropriés @ la suite de I'évaluation diagnostique, selon les besoins
identifiés pour 'enfant et sa famille, et selon les meilleures pratiques cliniques.

SUIVIS AUPRES DES DISPENSATEURS QUI CEUVRENT AUPRES DE LUENFANT

Faire un suivi aupres des dispensateurs qui ceuvrent aupres de I'enfant pour les informer des caractéristiques
de enfant et leur transmettre des stratégies d’intervention.

SUIVIS ET ACCOMPAGNEMENT POUR L’ENFANT, LES PARENTS ET LA FAMILLE

Offrir, a la suite de la rencontre bilan, des rencontres de suivi post-diagnostique avec les parents et/ou I'enfant
et/ou la famille selon la nature des besoins et flexibles dans les modalités (p. ex. professionnels impliqués,
fréquence et durée adaptées, individuelles ou de groupe, directes ou indirectes, virtuel ou présentiel).

S’assurer que les rencontres de suivi post-diagnostique : 1- Permettent aux parents et/ou aux enfants et/ou &
la famille de poser des questions; 2- Donnent de I'information adaptée aux besoins des enfants et de la famille
(p. ex. sur les ressources disponibles dans la communauté, sur le diagnostic de I'enfant et ses caractéristiques,
sur les stratégies d’intervention que les parents et les dispensateurs peuvent appliquer, sur les programmes

et services spécialisés); 3- Soutiennent les parents dans la complétion des formulaires d’aide financiére et
mateérielle (p. ex. allocations gouvernementales, subventions d’organismes a but non lucratif ou de charité) ;

4- Permettent laccompagnement ou la référence de I'enfant et de la famille vers des ressources pour soutenir
positivement leur santé mentale.

Tenir compte de la nature des besoins et du contexte des établissements (p. ex. géographique, sanitaire,
ressources humaines) pour le choix des modalités de suivis et d'accompagnement.
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