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RESUME

Introduction

Il est estimé qu’entre 2 et 5 % des enfants de la population générale présenteraient un
trouble neurodéveloppemental (TND). Ces enfants présentent des difficultés
significatives ou persistantes dans une ou plusieurs sphéres de leur développement
(c.-a-d. physique ou motrice, cognitive, langagiére, affective et sociale). L'impact de ces
difficultés sur leur fonctionnement préoccupe bien souvent les membres de leur
environnement social. Au cours des derniéres années, de nombreux programmes, plans
d’action et mesures ont été déployés au Québec afin de favoriser le développement
optimal des enfants et d’'améliorer I'offre de services a ceux qui présentent des difficultés
ou des retards. Parmi ces initiatives, le programme Agir tot, qui est en cours de
déploiement au Québec, traite principalement de la surveillance, du dépistage et de
l'intervention réalisés auprés des enfants de 0 a 5 ans qui présentent des signes de
retard de développement.

Malgré les investissements et les travaux réalisés, le ministére de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) constate que certains enjeux liés aux trajectoires de services
menant a I'évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux persistent,
notamment en ce qui a trait a 'accessibilité, I'efficience, la coordination et la continuité
des services. Dans ce contexte, le MSSS désire définir et implanter une trajectoire-
modéle. Cette trajectoire regrouperait 'ensemble des services menant a I'évaluation
diagnostique des troubles neurodéveloppementaux chez les enfants de la naissance a
7 ans afin d’harmoniser I'offre de services a travers la province, d’inclure la transition de
I'entrée a I'école ainsi que de répondre adéquatement aux besoins de ces enfants et a
ceux de leur famille.

Dans cette optique, le MSSS a sollicité la contribution de I'lnstitut national d’excellence
en santé et en services sociaux (INESSS) et de chercheuses ceuvrant au sein de I'Institut
universitaire en déficience intellectuelle et en trouble du spectre de I'autisme du Centre
intégré universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) de la Mauricie-et-du-
Centre-du-Québec et de I'Institut de recherche en santé mentale de Montréal dans le but
de soutenir sa réflexion autour du développement d’une trajectoire-modéle en matiére
d’évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux.

L'INESSS s’est ainsi vu spécifiquement confier le mandat de mener un état des pratiques
au sujet des trajectoires de services menant a I'évaluation diagnostique des troubles
neurodéveloppementaux chez les enfants de la naissance a 7 ans en documentant
'organisation actuelle des services, les enjeux rencontrés et les éléments
incontournables d’une trajectoire-modéle. Ces travaux, ainsi que ceux réalisés par les
chercheuses des instituts universitaires, contribueront au développement de ladite
trajectoire-modele.



Cet état des pratiques s’adresse également aux gestionnaires du réseau de la santé et
des services sociaux (RSSS) ayant sous leur responsabilité I'offre de services aux
enfants qui présentent des difficultés ou des retards de développement, aux intervenants
du RSSS qui exercent leur profession auprés de ces enfants de méme qu’aux nombreux
partenaires intersectoriels concernés.

Méthodologie

Les objectifs de cet état des pratiques sont de documenter :

1. les trajectoires de services menant a I'évaluation diagnostique des TND chez les
enfants de la naissance a 7 ans actuellement déployées dans les différentes
régions du Québec;

2. les enjeux rencontrés lors de I'offre de services actuelle;

3. les éléments incontournables d’une trajectoire-modéle qui permettrait de mieux
répondre aux besoins des enfants et de leur famille.

Les constats découlant de cet état des pratiques proviennent de I'analyse de trois types
de données collectées. D’abord, 28 établissements ont fait parvenir a 'INESSS des
documents présentant des trajectoires de services prévues au sein de leur milieu
respectif pour les enfants qui présentent des indices de trouble neurodéveloppemental.

Deuxiémement, les données provenant de trois banques de données clinico-
administratives (SMOD, MED-ECHO et I-CLSC?) ont été employées dans le cadre de cet
état des pratiques. Une étude de cohorte rétrospective a été menée pour décrire de
fagon quantitative I'utilisation des services offerts en mission CLSC aux enfants qui
présentent des indices de troubles neurodéveloppementaux, a partir d’'une cohorte
d’enfants qui présentent un trouble du spectre de 'autisme (TSA) et une autre d’enfants
qui présentent un trouble du déficit de I'attention avec hyperactivité (TDAH).

Troisiemement, la perspective de trois parties prenantes a été recueillie par le biais de
consultations réalisées auprés de : 1) 16 parents d’enfants qui ont bénéficié d’'une
évaluation diagnostique pour un TND, 2) 17 cliniciens qui contribuent a 'offre de services
menant a I'évaluation diagnostique des TND et 3) 15 gestionnaires ayant sous leur
responsabilité les services entourant I'évaluation diagnostique des TND. Les données ont
été analysées en suivant la méthode d’analyse qualitative développée par Braun et Clarke
[2006]. A la suite de l'identification des thémes principaux, une analyse croisée a été
effectuée afin de comparer la fagon dont chacune des trois parties prenantes (parents,
cliniciens et gestionnaires) se positionne par rapport aux différents sujets abordés.

Finalement, les résultats provenant des trois types de données collectées ont été
intégrés afin d’en dégager des constats généraux.

2

Les banques de données Services rémunérés a 'acte des médecins, optométristes et dentistes (SMOD),
Maintenance et exploitation des données pour I'étude de la clientéle hospitaliere (MED-ECHO) et Intégration-
Centre local de services communautaires (I-CLSC) contiennent différentes données clinico-administratives qui
permettent d’identifier les enfants qui ont regu certains diagnostics de TND ainsi que différents services qui leur
ont été offerts.



Résultats

Description des trajectoires de services menant a I'évaluation diagnostique des TND
actuellement déployées

Les documents recgus décrivent 81 trajectoires de services réparties dans

28 établissements du RSSS, avec une moyenne de trois trajectoires décrites par
établissement. A la suite de la surveillance et du repérage, cinq étapes principales
menant a I'évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux sont
généralement décrites dans les documents, soit :1) le dépistage, 2) les services
d’intervention précoce, 3) les évaluations professionnelles, 4) I'évaluation diagnostique
ainsi que 5) I'annonce des conclusions du processus d’évaluation diagnostique et
I'orientation vers les services spécialisés.

La variabilité du niveau de précision de l'information transmise (p. ex. age ciblé, criteres
d’admissibilité, délais prévus, mécanismes de collaboration) ainsi que la diversité des
offres de services décrites dans les documents regus rendent difficile la description des
services menant a I'évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux chez
les enfants, de méme que la détermination de constats généraux s’appliquant a
I'ensemble des établissements concernés. De plus, I'offre de services aux enfants chez
qui 'on soupgonne un trouble neurodéveloppemental varie grandement entre les régions.
Toutefois, des faits saillants d’intérét peuvent étre dégagés.

Au total, 68 % des établissements décrivent une trajectoire de services destinée a
plusieurs troubles neurodéveloppementaux sans toutefois préciser les troubles inclus
dans ces trajectoires. La moitié des établissements ont transmis des documents
présentant une trajectoire planifiée, en cours d’implantation ou implantée, dans le cadre
du programme Agir tét. Comparativement aux autres troubles neurodéveloppementaux
comme les troubles de la communication et les troubles moteurs, le trouble du spectre de
I'autisme fait plus souvent I'objet d’une trajectoire de services spécifique (39 % des
établissements). Quant aux groupes d’age pour lesquels les trajectoires de services ont
été développées, celles destinées aux enfants agés de 0 a 5 ans sont les plus courantes
(28 %).

La Direction du programme jeunesse et la Direction des programmes-services en
déficience intellectuelle (DI), trouble du spectre de I'autisme et déficience physique (DP)
sont les deux directions principalement responsables de la planification et de I'offre des
services destinés a ces enfants. Trois portes d’entrée principales sont précisées pour
accéder aux services menant a I'évaluation diagnostique des troubles
neurodéveloppementaux : 1) Guichet accueil, analyse, évaluation et orientation (AAEO),
2) Guichet d’accés DI-TSA-DP et 3) Guichet d’acces intégré jeunesse (GAIJ).

Certaines régions disposent de trajectoires de services pour des cliniques spécialisées
en évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux telles que les cliniques
d’évaluation diagnostique du trouble du spectre de I'autisme (CETSA), les cliniques
régionales d’évaluation du développement de I'enfant (CRDE) ainsi que les cliniques
régionales d’évaluation des troubles complexes du développement (CRETCD). Créées a
partir de la mise en commun de ressources professionnelles et financiéres de plusieurs



missions du centre intégré [universitaire] de santé et de services sociaux
(CISSS/CIUSSS) et du centre hospitalier universitaire (CHU) dans certaines régions, ces
cliniques agissent en complément aux mécanismes locaux existants. Les critéres de
référence de la clientéle vers les cliniques d’évaluation ou vers les services
surspécialisés ne sont cependant pas clairement spécifiés.

Utilisation des services liés a I'évaluation diagnostique

Bien qu'il ait été initialement prévu de créer une cohorte d’enfants distincte pour chacun
des troubles neurodéveloppementaux, différents enjeux liés a la disponibilité ainsi que la
validité des données qui peuvent étre employées pour repérer les enfants qui présentent
différents troubles neurodéveloppementaux ont limité la création de cohortes pour
chacun des diagnostics. A partir de deux banques de données ciblées (c.-a-d. SMOD et
MED-ECHO), deux cohortes distinctes d’enfants qui avaient regu, en 2019-2020, un
diagnostic de 1) TSA ou 2) TDAH ont été créées. Chacune de ces deux cohortes est
décrite selon I'age, le sexe ainsi que les antécédents diagnostiques d’autres troubles
neurodéveloppementaux. En 2019-2020, 2 980 nouveaux cas de trouble du spectre de
l'autisme et 12 407 nouveaux cas de trouble du déficit de I'attention avec hyperactivité,
chez des enfants &gés de 1 a 10 ans, ont été répertoriés.

Chez les enfants de 10 ans et moins, la premiére occurrence du diagnostic de trouble du
spectre de l'autisme est observée entre 2 et 6 ans dans les deux tiers des cas (66 %).
Chez les enfants de 10 ans et moins, la premiére occurrence de diagnostic de trouble du
déficit de I'attention avec hyperactivité est observée entre 6 et 9 ans chez plus des deux
tiers (70 %) des cas de la cohorte. Dans les deux cohortes, une proportion plus grande de
garcons que de filles ont regu, en 2019-2020, un diagnostic de TSA (78 %) et de TDAH
(67 %). Le diagnostic de trouble du spectre de 'autisme a été majoritairement posé par le
pédiatre (70 %). Pour sa part, le diagnostic de trouble du déficit de I'attention avec
hyperactivité a été posé soit par un médecin de famille (53 %) ou par un pédiatre (42 %).
Plus du tiers (43 %) des enfants de la cohorte TSA et prés du quart (22 %) des enfants de
la cohorte TDAH présentent au moins un antécédent de trouble neurodéveloppemental
(c.-a-d. un autre diagnostic de TND). A ce sujet, les troubles de la communication
constituent 'antécédent de trouble neurodéveloppemental le plus fréquemment observé, a
la fois chez les enfants de la cohorte TSA (62 %) et chez ceux de la cohorte TDAH (64 %)
qui ont au moins un antécédent de trouble neurodéveloppemental.

La quasi-totalité des enfants de la cohorte TSA (94 %) et ceux de la cohorte TDAH

(91 %) étaient connus des intervenants de la mission CLSC avant la premiére
occurrence de leur diagnostic. Selon l'information disponible dans la banque de données
I-CLSC, les services relatifs aux troubles neurodéveloppementaux rendus aux enfants
des cohortes TSA et TDAH concernent principalement les problémes d’adaptation
sociale, de développement et de croissance. Le plus grand nombre d’actions consignées
dispensées aux enfants des deux cohortes TSA (49 % des actions) et TDAH (58 % des
actions) s’inscrivent dans les services psychosociaux pour les jeunes en difficulté et leur
famille — programme Jeunes en difficulté. L'infirmier, le psychoéducateur et le travailleur



social font partie des principaux intervenants qui participent a I'offre de ces services. Les
données ne permettent toutefois pas de connaitre la nature précise des services rendus.

Enjeux et défis actuellement vécus

A la lumiére des données recueillies lors des consultations et dans la littérature grise,
quatre types d’enjeux relatifs aux trajectoires de services menant a I'évaluation
diagnostique pour les troubles neurodéveloppementaux ont été observés, soit

1) les enjeux d’accessibilité, 2) les enjeux de coordination et de continuité des services,
3) les enjeux relatifs aux méthodes de dépistage et d’évaluation ainsi que 4) les enjeux
associés aux ressources humaines.

Lorsqu’elles abordent les défis en lien avec I'accessibilité des services, les parties
prenantes témoignent, entre autres, d’'un début de parcours parfois difficile pour les
parents, de délais d’attente importants pour accéder aux services et de criteres
d’admissibilité restrictifs. A la lumiére de cette réalité, bon nombre de parents choisissent
d’avoir recours au secteur privé afin d’obtenir plus rapidement des services. Les barriéres
linguistiques et géographiques ont aussi été soulignées comme facteurs qui restreignent
'accés aux services dans certaines régions.

Les difficultés de coordination et les problémes de discontinuité des services sont
également au cceur des préoccupations des parties prenantes. Plusieurs themes relatifs
a ces enjeux ont été abordés, notamment la complexité du réseau, les trajectoires de
services mal définies et I'offre de services centrée sur le diagnostic plutdt que sur les
besoins des enfants et ceux de leur famille. La répartition des trajectoires de services
dans différents programmes-services, qui contribue au cloisonnement des services et au
travail en silo, est également reconnue comme un enjeu important. Les difficultés
geénérées par le découpage du territoire ainsi que les enjeux de communication entre les
différents intervenants et professionnels concernés sont aussi nommés. Les défis de
coordination avec le secteur privé ainsi qu'avec les milieux scolaires et de garde sont
également rapportés.

Les parties prenantes témoignent de défis relativement a la pertinence ou a I'efficacité
des méthodes et des outils de dépistage et d’évaluation des troubles
neurodéveloppementaux. Elles rapportent des pratiques de dépistage parfois hatives ou
mal adaptées a certains de ces troubles. Un enjeu associé au nombre élevé
d’évaluations auxquelles les enfants sont souvent soumis, est également rapporté. Ceci
est notamment pergu par les parents comme de la redondance des démarches. Par
ailleurs, plusieurs participants se questionnent sur I'efficacité des évaluations effectuées
en établissement plutot que dans les milieux de vie de I'enfant. Puis, certains participants
soulignent que les méthodes ou les outils de dépistage et d’évaluation ne sont
généralement pas adaptés a la diversité ethnoculturelle.

Les enjeux de pénurie et de roulement de personnel, d’expertise a consolider en matiére
de troubles neurodéveloppementaux ainsi que la rémunération de certains
professionnels sont parmi les principaux éléments abordés relativement aux ressources
humaines, comme l'ont précisé les parties prenantes. Enfin, si la plupart des parents



\

consultés se disent trés satisfaits de la qualité de leurs interactions avec les intervenants
rencontrés, quelques-uns rapportent avoir vécu des expériences négatives. lls ont
notamment percu que certains intervenants minimisaient la sévérité des problémes
vécus ou qu’ils remettaient en question leurs compétences parentales.

Eléments incontournables d’une trajectoire-modéle

Plusieurs éléments incontournables d’une trajectoire-modéle en matiére de services
offerts aux enfants chez qui I'on soupgonne des troubles neurodéveloppementaux ont été
nommeés par les parties prenantes. Plus précisément, les parties prenantes ont exprimé
le souhait que plus d’'accompagnement et de soutien soient offerts a I'enfant et a sa
famille, notamment en leur attribuant un intervenant-pivot, en favorisant la stabilité de
I'équipe qui travaille auprés de I'enfant et en offrant des services de soutien psychosocial
a la famille (p. ex. services psychologiques, groupe de soutien pour parents), de soutien
aux proches aidants (p. ex. du répit) ou de l'aide a domicile (p. ex. aide pour les taches
ménageres), lorsque requis. Le besoin de mieux informer les parents quant aux
hypothéses diagnostiques envisagées pour leur enfant et aux ressources de soutien
disponibles, de leur donner accés au dossier de leur enfant par I'entremise d’'une
plateforme Web et d’adopter une approche de parent partenaire est également soulevé
comme un des aspects importants a développer.

Les parties prenantes désirent également favoriser un accés simple, rapide et équitable
aux services, notamment en mettant en place un guichet d’accés unique et en permettant
d’accéder aux services sans référence médicale. Les parties prenantes nomment aussi
le besoin de réduire de fagon significative les délais d’attente et de ne faire face qu’a une
seule période d’attente, soit a 'admission. Parmi les éléments incontournables proposés,
I'attribution d’'un médecin de famille, d’un pédiatre ou d’une infirmiére praticienne
spécialisée aux enfants lorsqu’ils entament leur parcours dans la trajectoire de services,
la révision de certains critéres de priorisation et I'utilisation de la télépratique ont été
mentionnées.

La réorganisation des services de maniére qu’ils soient offerts aux enfants en fonction de
leurs besoins et non du diagnostic envisagé ou regu est également soulevée comme un
élément incontournable. Les parties prenantes soulignent, entre autres, I'importance de
favoriser 'accés aux services d’intervention précoce pour ces enfants, de développer de
meilleures stratégies pour documenter les besoins de I'enfant et de considérer la
complétion de certaines évaluations dans les milieux de vie de I'enfant plutét que dans
les bureaux des professionnels. Les parties prenantes désirent également que les
services spécialisés nécessaires soient offerts rapidement aux enfants, que leur
diagnostic ait été confirmé ou non.

L’amélioration des mécanismes de communication, de collaboration et de coordination
est reconnue comme un autre élément essentiel a la mise en place d’une offre de
services qui répondrait aux besoins des enfants chez qui I'on soupgonne des troubles
neurodéveloppementaux. A cet égard, le décloisonnement des services, 'application
d’une réelle approche intégrée des services, la révision et la clarification des réles et
responsabilités de chacun et le déploiement de mesures pour faciliter le travail en



interdisciplinarité sont notamment souhaités. La création d’'un dossier patient centralisé
auquel les différents professionnels qui participent a la démarche auprés de I'enfant
auraient accés ainsi que I'ajout de coordonnateurs cliniques sont aussi nommés comme
des outils qui faciliteraient grandement la communication et la coordination.

Le développement et I'officialisation d’ententes de collaboration interprogramme et
interétablissement, tout comme la mise en application de processus de coordination
efficaces avec les partenaires du réseau — tels que les milieux de garde, scolaires et
communautaires — sont aussi nommés comme des composantes essentielles d’'une
trajectoire-modeéle qui répondrait bien aux besoins des enfants et de leur famille.

Finalement, la consolidation de I'expertise en matiére de troubles
neurodéveloppementaux ainsi que le développement d’outils de dépistage et d’évaluation
adaptés a la diversité ethnoculturelle sont aussi nommés comme des éléments
incontournables d’une trajectoire-modéle.

Conditions favorables a I'implantation d’'une trajectoire-modéle

Les parties prenantes ont également nommé plusieurs éléments dont il faut tenir compte
pour faciliter I'implantation d’'une trajectoire-modéle a I'échelle de la province. D’entrée de
jeu, les parties prenantes soulignent 'importance de trouver le juste équilibre entre
I’harmonisation des pratiques et la flexibilité, notamment en raison du fait que les
différentes régions du Québec ne font pas toutes face aux mémes réalités. L'implication
de I'ensemble des acteurs concernés par le développement de la trajectoire-modeéle, la
planification des mécanismes de diffusion de I'information concernant la trajectoire-
modéle et ses composantes ainsi que le soutien aux acteurs responsables de
limplantation sont aussi indiqués comme des facteurs essentiels a la réussite de
l'implantation. Les parties prenantes nomment aussi comme éléments dont il faut tenir
compte les besoins en ressources humaines et financiéres ainsi que la planification d’un
processus d’amélioration continue.

Conclusions

L’analyse de 'ensemble des données recueillies dans le cadre de cet état des pratiques
révéle sans équivoque une grande variabilité, a travers le Québec, de I'organisation des
services offerts aux enfants chez qui I'on soupgonne un trouble neurodéveloppemental.
Dans un contexte ou des proportions considérables d’enfants présentent des profils
neurodéveloppementaux complexes (p. ex. plusieurs antécédents de TND), les services
rendus, actuellement définis dans des trajectoires majoritairement organisées en fonction
des diagnostics de trouble neurodéveloppemental, font I'objet d’enjeux d’accessibilité, de
continuité et de coordination comme le rapportent les documents analysés et les
différentes parties prenantes consultées.

La disponibilité restreinte des données clinico-administratives provenant des banques
utilisées dans le réseau ainsi que leur qualité limitent la capacité de documenter
précisément l'utilisation réelle des services par les enfants qui présentent des difficultés
ou des retards de développement. De plus, la variabilité des services dispensés a ces
enfants (p. ex. en termes de portes d’entrée, de programmes, de raisons d’intervention et
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d’intervenants) témoigne non seulement de leurs besoins diversifiés selon leurs
difficultés ou leurs retards de développement, mais également de la complexité de leur
parcours respectif dans le réseau.

L’importance de dépister et d'offrir précocement des services a ces clientéles demeure
au ceeur des préoccupations des parents, des cliniciens et des gestionnaires consultés.
Au-dela des défis susceptibles d’étre relevés lors de I'implantation d’'une trajectoire-
modéle, chacun des efforts déployés par 'ensemble des acteurs impliqués dans I'offre de
services menant a I'évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux est
nécessaire pour répondre de maniére adaptée aux besoins des enfants et a ceux de leur
famille, ainsi que pour s’assurer que les enfants pourront atteindre leur plein potentiel,
tout au long de leur développement.

Vi



SUMMARY

Care pathways leading to the diagnostic assessment of neurodevelopmental
disorders in children 0-7 years old

Introduction

It is estimated that between 2 and 5% of children in the general population have a
neurodevelopmental disorder. These children present significant or persistent difficulties
in one or more areas of their development (that is, physical or motor, cognitive, linguistic,
affective, or social). The impact of these difficulties on their functioning is often a concern
for members of their social environment. In recent years, several programs, action plans
and measures have been deployed in Québec to promote the optimal development of
children and to improve the offer of services for those with developmental difficulties or
delay. Among these initiatives, the Agir t6t program, which is currently being implemented
in Québec, focuses on monitoring, screening, and interventions for children aged 0 to

5 years who show signs of developmental delay.

Despite the investment and work carried out thus far, the ministere de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) notes that certain issues persist with regard to care pathways
leading to the diagnostic assessment of neurodevelopmental disorders, particularly
regarding accessibility, efficiency, coordination, and continuity of services. In this context,
MSSS seeks to define and implement a model care pathway. This model care pathway
would include all services leading to the diagnostic assessment of neurodevelopmental
disorders in children from birth to age 7, in order to harmonize the offer of services across
the province, to include the transition to school, and to adequately meet the needs of
these children and their families.

With this in mind, MSSS has asked for the involvement of the Institut national
d'excellence en santé et en services sociaux (INESSS) and of researchers working at the
Institut universitaire en déficience intellectuelle et en trouble du spectre de l'autisme of
the Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) de la Mauricie-
et-du-Centre-du-Québec and the Institut de recherche en santé mentale de Montréal to
support its reflection on the development of a model care pathway for the diagnostic
assessment of neurodevelopmental disorders.

INESSS has been specifically mandated to carry out a “state of practice” study of the
care pathways leading to the diagnostic assessment of neurodevelopmental disorders in
children from birth to age 7, by documenting the current organization of services, the
issues presently encountered, and the essential components of a model care pathway.
This report, along with work by researchers at the university-affiliated institutes, will
contribute to the development of the model pathway.



This state of practice report is also intended for managers in the health care and social
services network (réseau de la santé et des services sociaux, RSSS) who are
responsible for the offer of services to children with developmental difficulties or delay,
for RSSS practitioners who work with these children, and for the many intersectoral
partners involved.

Methodology
The objectives of this state of practice report are to document:

1. the care pathways leading to the diagnostic assessment of neurodevelopmental
disorders in children from birth to 7 years of age that are currently used in the
various regions of Québec;

2. issues associated with the current service offerings;

3. the essential components of a model care pathway that would better meet the
needs of children and their families.

The findings are based on the analysis of three types of collected data. Firstly,
28 facilities sent documents to INESSS presenting the care pathways planned at their
respective sites for children who are showing signs of neurodevelopmental disorders.

Secondly, data from three clinical administrative databases (SMOD, MED-ECHO and
[-CLSC?) were examined. A retrospective cohort study was conducted to quantitatively
describe the use of services offered by CLSCs (centre local de services
communautaires) to children showing signs of neurodevelopmental disorders, based on a
cohort of children with autism spectrum disorder (ASD) and another cohort of children
with attention deficit hyperactivity disorder (ADHD).

Thirdly, the perspectives of three groups of stakeholders were gathered through
consultations with: 1) 16 parents of children who had received a diagnostic assessment
for neurodevelopmental disorders; 2) 17 clinicians who contribute to the offer of services
leading to the diagnostic assessment for neurodevelopmental disorders; and

3) 15 managers who are responsible for services related to the diagnostic assessment for
neurodevelopmental disorders. The data were analyzed using the qualitative analysis
method developed by Braun and Clarke [2006]. Following identification of the main
themes, a cross-analysis was carried out to compare the perspectives of the three groups
of stakeholders (parents, clinicians, managers) on the different topics discussed.

Finally, the results from the three types of collected data were integrated in order to reach
general conclusions.

3 The three databases — Services rémunérés a I'acte des médecins, optométristes et dentistes (SMOD),
Maintenance et exploitation des données pour I'étude de la clientéle hospitaliere (MED-ECHQ) and Intégration-
Centre local de services communautaires (I-CLSC) — contain different types of clinical administrative data that
permit the identification of children who have received certain diagnoses of neurodevelopmental disorder as well
as the various services that have been provided.



Results

Description of care pathways leading to diagnostic assessment for neurodevelopmental
disorders currently in place

The documents that were received describe 81 care pathways across 28 institutions in
the RSSS, with an average of three pathways being reported per institution. Following
monitoring, five main steps leading to the diagnostic assessment of neurodevelopmental
disorders are generally described in these documents: 1) screening, 2) early intervention
services, 3) professional assessments, 4) diagnostic assessment, and 5) notification of
the findings of the diagnostic assessment process and referral to specialized services.

The variability in the level of detail of the information provided (e.g., target age, eligibility
criteria, expected delays, collaboration mechanisms) as well as the diversity of service
offerings described in the documents received make it difficult to describe the services
leading to the diagnostic assessment of neurodevelopmental disorders in children, as
well as to determine general findings that apply to all institutions involved. In addition, the
service offerings for children with suspected neurodevelopmental disorders vary greatly
between regions. However, some highlights of interest can be noted.

A total of 68% of the institutions described a care pathway for several
neurodevelopmental disorders but did not specify which disorders were included. Half of
the institutions sent documents presenting a pathway that was planned, in the process of
being implemented or already used within the framework of the Agir tét program.
Compared to other neurodevelopmental disorders such as communication disorder and
motor disorder, autism spectrum disorder is more often the subject of a specific care
pathway (reported by 39% of institutions). As for the age groups for which care pathways
have been developed, those for children aged 0 to 5 years are the most common (28%).

The Youth Program Directorate (Direction du programme jeunesse) and the Intellectual
Disability, Autism-Spectrum Disorder and Physical Disability Directorate (Direction des
programmes-services en déficience intellectuelle [Dl], trouble du spectre de 'autisme
[TSA] et déficience physique [DP]) are the two directorates primarily responsible for the
planning and offer of services for these children. Three main access points (“access
desks”) are specified for accessing services leading to the diagnostic assessment of
neurodevelopmental disorders: 1) Guichet accueil, analyse, évaluation et orientation
(AAEQ), 2) Guichet d’accés DI-TSA-DP, and 3) Guichet d’accés intégré jeunesse (GAIJ).

Some regions have care pathways for clinics specializing in the diagnostic assessment of
neurodevelopmental disorders, such as the autism spectrum disorder diagnostic
assessment clinics (cliniques d’évaluation diagnostique du trouble du spectre de
l'autisme, CETSA), the regional child development assessment clinics (cliniques
régionales d’évaluation du développement de I'enfant, CRDE), and the regional complex
developmental disorders assessment clinics (cliniques régionales d’évaluation des
troubles complexes du développement, CRETCD). Created by pooling the professional
and financial resources of several bodies within the integrated [university-affiliated] health
and social services centre (CISSS/CIUSSS) and the university hospital centre (CHU)
milieux in some regions, these clinics complement existing local mechanisms. However,
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the criteria for referring clients to the assessment clinics or to subspecialized services are
not clearly specified.

Use of diagnostic assessment services

Although the original analysis plan was to create a separate cohort of children for each of
the neurodevelopmental disorders of interest, various issues related to the availability
and validity of the data that can be used to identify children with different
neurodevelopmental disorders limited the creation of individual cohorts. Using two
targeted databases (i.e., SMOD and MED-ECHO), two distinct cohorts of children who
were diagnosed with either 1) autism spectrum disorder (ASD) or 2) attention deficit
hyperactivity disorder (ADHD) in 2019-2020 were created. Each of these two cohorts is
described with respect to age, sex, and history of other diagnosed neurodevelopmental
disorders. In 2019-2020, 2,980 new cases of ASD and 12,407 new cases of ADHD in
children aged 1 to 10 years were identified.

Among children aged 10 years or under, the first occurrence of an ASD diagnosis is
observed between the ages of 2 and 6 in two-thirds (66%) of cases. The first occurrence
of a diagnosis of ADHD among children aged 10 years or under is observed between the
ages of 6 and 9 in more than two-thirds (70%) of the cohort examined. In both cohorts,

a higher proportion of boys than girls were diagnosed with ASD (78% male) and ADHD
(67% male) in 2019-20. The diagnosis of ASD was mostly made by the paediatrician
(70%). ADHD was diagnosed by either a family doctor (53%) or a paediatrician (42%).
More than one-third (43%) of the children in the ASD cohort and almost one-quarter
(22%) of the children in the ADHD cohort had a history of at least one
neurodevelopmental disorder (i.e., another diagnosis of neurodevelopmental disorder).
In this regard, communication disorders were the most common previously diagnosed
neurodevelopmental disorders in both the ASD cohort (62%) and the ADHD cohort (64%).

Almost all of the children in the ASD cohort (94%) and of those in the ADHD cohort (91%)
were known to the practitioners at the CLSC before their first diagnosis. According to the
information available in the I-CLSC database, the services related to neurodevelopmental
disorders provided to children in the ASD and ADHD cohorts mainly address problems
with social adaptation, developmental issues, and growth. The largest number of
documented services provided to children in both the ASD (49% of services) and ADHD
(58%) cohorts fall under services for youth in difficulty and their families — the Youth in
Difficulty program (Services psychosociaux pour les jeunes en difficulté et leur famille -
programme Jeunes en difficulté). Nurses, psycho-educators, and social workers are
among the main practitioners involved in these service offerings. However, the data do
not allow determination of the specific nature of the services provided.

Current issues and challenges

Based on the data collected during the consultations and from the grey literature, four
types of issues were identified related to care pathways leading to the diagnostic
assessment for neurodevelopmental disorders: 1) accessibility, 2) coordination of services
and continuity, 3) methods of screening and assessment, and 4) human resources.



When discussing the challenges related to accessibility of services, stakeholders report a
difficult start at times for parents, long wait times to access services, and restrictive
eligibility criteria, among other concerns. In this context, many parents resort to the
private sector to obtain services more quickly. Language and geographical barriers were
also highlighted as factors that restrict access to services in some regions.

Difficulties with coordination and service discontinuity were also central concerns for
stakeholders. Several themes related to these issues were addressed, including the
complexity of the health care and social services network, poorly defined care pathways,
and service offerings focusing on the diagnosis rather than on the needs of children and
their families. In addition, the division of care pathways into different programs, which
contributes to the compartmentalization of services and working in silos, was recognized
as an important issue. The difficulties generated by the division of territories, as well as
communication issues between the different practitioners and professionals involved,
were also mentioned. The challenges of coordination with the private sector and with the
school and daycare milieux were reported as well.

The stakeholders report challenges regarding the relevance or effectiveness of methods
and tools for the screening and assessment of neurodevelopmental disorders. They
report screening practices that are sometimes hastily done or ill-adapted to some of
these disorders. The large number of assessments conducted on children is also
reported as a concern. This is perceived by parents as a redundancy of procedures.

In addition, several participants questioned the effectiveness of assessments carried out
in the institutional setting rather than in the child’s home environment. Some participants
also stressed that screening and assessment methods or tools are generally not adapted
to ethnocultural diversity.

The issues of staff shortages and turnover, the need to consolidate expertise in
neurodevelopmental disorders, and the remuneration of certain professionals were
among the main human resources matters raised by the stakeholders. Finally, while most
of the consulted parents said they were very satisfied with the quality of their interactions
with the professionals they have met, some reported negative experiences. In particular,
they felt that some practitioners minimized the severity of the problems being
experienced or questioned their parenting skills.

Essential components of a model care pathway

The stakeholders identified several essential components of a model care pathway for
services offered to children with suspected neurodevelopmental disorders. More
specifically, they would like more support to be offered to the child and their family, in
particular by assigning them a patient navigator (intervenant pivot), by promoting the
stability of the team working with the child, and by offering psychosocial support services
to the family (e.g., psychological services, parent support groups), support for informal
caregivers (e.g., respite), or assistance in the home (e.g., help with household chores),
when required. The need to better inform parents about the diagnostic hypotheses being
considered for their child and the available resources for support, to give them access to
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their child’s file via a web platform, and to adopt a parent-partner approach was also
raised as an important aspect to be developed.

The consulted stakeholders also want to promote simple, rapid and equitable access to
services, notably by setting up a single access desk and allowing access to services
without a medical referral. The stakeholders also identified the need to significantly
reduce waiting times and to have only one waiting period, namely at intake. Among the
essential components proposed, the assignment of a particular family doctor,
paediatrician or specialized nurse practitioner to children when they begin their journey in
the care pathway, the revision of some prioritization criteria, and the use of telepractice
were mentioned.

The reorganisation of services so that they are offered to children according to their
needs and not according to the suspected or confirmed diagnosis was also raised as an
essential component. Among other points, the stakeholders emphasized the importance
of promoting access to early intervention services for these children, of developing better
strategies for documenting the child’s needs, and of considering carrying out some
assessments in the child’s living environment rather than in a professional’s office. The
stakeholders also want the necessary specialized services to be offered quickly to
children, whether their diagnosis has been confirmed or not.

Improving mechanisms of communication, collaboration, and coordination is recognized
as another essential component in the implementation of service offerings that meet the
needs of children suspected of having a neurodevelopmental disorder. In this respect, the
decompartmentalization of services, the application of a truly integrated approach to
services, the revision and clarification of the roles and responsibilities of everyone
involved, and the implementation of measures to facilitate interdisciplinary work are
perceived as particularly desirable. The creation of a centralized patient file giving access
to the various professionals involved in the child’s care and the addition of clinical
coordinators were also mentioned as tools that would greatly facilitate communication
and coordination. The development and formalization of inter-program and inter-
institutional collaboration agreements, as well as the implementation of effective
coordination processes with network partners (such as daycare, school and community
settings), are also identified as essential components of a model care pathway that would
meet the needs of children and their families.

Finally, the consolidation of expertise in neurodevelopmental disorders and the
development of screening and assessment tools adapted to ethnocultural diversity were
also identified as essential components of a model care pathway.

Favourable conditions for the implementation of a model care pathway

The participating stakeholders also identified several components that need to be
considered to facilitate the implementation of a province-wide model care pathway. From
the outset, stakeholders emphasized the importance of finding the right balance between
harmonization of practices and flexibility, particularly given the fact that the different
regions of Québec do not all face the same challenges. The involvement of all actors



involved in the development of the model care pathway, the planning of mechanisms for
disseminating information about the model care pathway and its components, and
support for those responsible for implementation are also indicated as essential factors
for successful implementation. The stakeholders also mention human and financial
resource requirements and the planning of a continuous improvement process as
components to be considered.

Conclusions

Analysis of all the data collected for the purposes of this state of practice unequivocally
reveals great variability across Québec in the organization of services offered to children
suspected of having a neurodevelopmental disorder. In a setting where considerable
proportions of children present complex neurodevelopmental profiles (e.g., a history of
several neurodevelopmental disorders), the services provided are currently set in care
pathways that are mostly organized according to the neurodevelopmental disorder
diagnosis. These face accessibility, continuity and coordination challenges, as reported in
the documents analyzed and by the various stakeholders consulted.

The limited availability of clinical administrative data in the databases used in the health
care and social services network, as well as their quality, hinders the ability to accurately
document the actual use of services by children with developmental difficulties or delay.
Moreover, the variability of the services provided to these children (e.g., in terms of entry
points, programs, reasons for intervention, and practitioners involved) reflects not only
their diverse needs depending on their difficulties or developmental delay, but also the
complexity of their individual journeys through the network.

The importance of identifying and offering early services to this clientele remains at the
heart of the concerns of the parents, clinicians, and managers consulted. Beyond the
challenges likely to be encountered when implementing a model care pathway, every
effort is necessary on the part of those involved in offering services leading to the
diagnostic assessment of neurodevelopmental disorders, in order to adequately respond
to the needs of the children and their families, and to ensure that the children reach their
full potential throughout their development.

XV



SIGLES ET ACRONYMES

AAEO
AAOR
ADOS
APA
BME
CISSS
CIUSSS
CH
CHU
CIM

CLSC
CPE
CRDE
CRETCD
CRETED

CRETSA
CSSS
DESA

DI

DP
DSM-5
GAAOR
GAlJ
GECSSP
GMF
[-CLSC
INESSS
INSPQ
JED
MED-ECHO
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Accueil, analyse, évaluation et orientation

Accueil, analyse, orientation et référence

Echelle d’observation du diagnostic de I'autisme

American Psychiatric Association

Bureau - Méthodologies et éthique

Centre intégré de santé et de services sociaux

Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
Centre hospitalier

Centre hospitalier universitaire

Classification statistique internationale des maladies et des problémes de
santé connexes

Centre local de services communautaires

Centre de la petite enfance

Clinique régionale du développement de I'enfant

Clinique régionale d’évaluation du trouble complexe du développement

Clinique régionale d’évaluation des troubles envahissants du
développement

Clinique régionale d’évaluation du trouble du spectre de I'autisme
Centre de santé et de services sociaux

Direction de I'évaluation et du soutien a 'amélioration des modes
d’intervention — services sociaux et santé mentale

Déficience intellectuelle

Déficience physique

Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5°¢ édition
Guichet d’acces, analyse, orientation et référence

Guichet d’acceés intégré jeunesse

Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préventifs
Groupe de médecine de famille

Intégration-CLSC

Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
Institut national de santé publique du Québec

Jeunes en difficulté

Maintenance et exploitation des données pour I'étude de la clientéle
hospitaliere



MSSS
RLS
RTS
RSSS
RUISSS
SIPAD
SMOD
TDA-H
TDAH
TND
TSA

Ministere de la Santé et des Services sociaux

Réseau local de services de santé et de services sociaux

Réseau territorial de services de santé et de services sociaux
Réseau de la santé et des services sociaux

Réseau universitaire intégré de santé et de services sociaux
Systeme d’information pour les personnes ayant une déficience
Services rémunérés a I'acte des médecins optométristes et dentistes
Trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité

Trouble du déficit de I'attention avec hyperactivité

Trouble neurodéveloppemental

Trouble du spectre de l'autisme
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GLOSSAIRE

Accessibilité des services

« [...] facilité pour un usager d’obtenir un soin ou un service qui répond a ses besoins a
toutes les étapes d’une trajectoire du fait de I'absence de barriéres géographiques,
économiques, individuelles, socioculturelles, organisationnelles. [...] 'adéquation entre
les caractéristiques de I'offre de soins et services d’'une organisation ou d’'une trajectoire,
et les besoins de la population afin de fournir les soins et les services, a I'endroit et au
moment opportun » [Thiebaut et al., 2020, p. 21].

Continuité des services

« Jugement porté par le professionnel et/ou par 'usager et ses proches sur la fluidité des
soins et des services, selon une séquence temporelle au cours de laquelle plusieurs
ressources ou services sont impliqués. La fluidité des soins et des services de la
trajectoire représente le parcours de soins sans heurt et sans attente déraisonnable,
méme une fois la prise en charge entamée » [Thiebaut et al., 2020, p. 24].

Coordination des services

« [...] capacité a mettre en lien, de maniére synchronisée, les acteurs, les soins et les
services afin d’accomplir un ensemble de taches, assurer une offre de services
cohérente, centrée sur les besoins de 'usager et de ses proches, tout au long de la
trajectoire, soutenir 'amélioration de leur état de santé ou de bien-étre et atteindre les
objectifs de performance de I'organisation » [Thiebaut et al., 2020, p. 23].

Dépistage

Utilisation d’outils standardisés pour préciser la probabilité de présenter un probléme de
développement ou identifier des sphéres du développement ou les habiletés de I'enfant
sont en retard en comparaison avec des normes établies [Council on Children With
Disabilities et al., 2006].

Diagnostic

Détermination de la nature d’'une maladie d’aprés ses signes et symptomes et les
résultats des examens d’'investigation“.

Equipe multidisciplinaire

Equipe réunissant des intervenants de diverses disciplines qui collaborent pour offrir des
soins complets répondant au plus grand nombre possible de besoins d’une clientéle
préalablement définie en matiére de santé et de services sociaux. Elle fonctionne
généralement sous une méme égide organisationnelle ou au sein d’un éventail
d’organisations. Par définition, une équipe multidisciplinaire offre un potentiel d'expertise
et d'intervention complémentaires pour faire face aux situations complexes.

4 Institut national d'excellence en santé et en services sociaux (INESSS). Glossaire en ETS. Disponible a :
http://htaglossary.net/Accueil (consulté le 4 aolt 2021).
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Sa composition peut changer selon I'évolution des besoins cliniques et psychosociaux
des usagers (adapté de [Mitchell et al., 2008]).

Etablissement

« [...] entité juridique dotée de capacités et de responsabilités 1égales qui est titulaire
d’'un permis délivré par le ministre de la Santé et des Services sociaux. Selon l'article 94
de la Loi sur la santé et les services sociaux, est un établissement toute personne ou
société qui exerce des activités propres a la mission de I'un ou de plusieurs des centres
suivants : centre d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD), centre local de
services communautaires (CLSC), centre de protection de I'enfance et de la jeunesse
(CPEJ), centre de réadaptation (CR) et centre hospitalier (CH) » [MSSS, 2017a, p. 1].

Evaluation professionnelle

Ensemble des évaluations menées par les intervenants en santé et services sociaux

(p. ex. ergothérapeute, orthophoniste, psychoéducateur, travailleur social) qui contribuent
au processus d’investigation afin de documenter les difficultés du développement de
'enfant.

Evaluation diagnostique

Evaluation réalisée par un médecin (p. ex. pédiatre, pédopsychiatre, médecin de famille),
un psychologue ou un neuropsychologue habilité a conclure a la présence d’'un
diagnostic de trouble neurodéveloppemental (TND) chez un enfant, conformément aux
actes réservés et précisés par les fédérations et les ordres professionnels.

Interdisciplinarité

Utilisation combinée de plusieurs disciplines dont la démarche d’interaction et
d’intégration des différents savoirs disciplinaires (p. ex. résultats des évaluations, des
interventions et des observations réalisées par les intervenants) engendre, d’un coté
comme de l'autre, des modifications et un enrichissement mutuel en vue de partager une
compréhension globale de la situation et de s’entendre sur des objectifs communs
d’intervention (adapté de [Office des professions du Québec, 2013]).

Intervenant

« [...] personne qui intervient au cours d’'un processus de soins et de services. Aux fins
du présent document, nous définirons l'intervenant comme toute personne du réseau de
la santé et des services sociaux, des services de garde éducatifs a I'enfance (dont les
éducatrices) et du secteur de I'éducation (dont les enseignants) » [INESSS, 2018a].

Intervention précoce

Ensemble des activités (p. ex. services de stimulation précoce, services de promotion et
de sensibilisation a l'intention des familles, notamment en termes de soutien et
d’accompagnement aux parents) réalisées auprés des jeunes enfants — et de leur famille
— qui présentent des difficultés ou des retards dans une ou plusieurs sphéres du
développement (suspectés lors du dépistage) ou des facteurs de risque sociaux ou
physiques dans leur environnement (inspiré de [MSSS, 2021]).
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Réseau local de services (RLS)

«[...] réseau qui a été mis en place conformément a un décret du gouvernement et vise
a responsabiliser tous les intervenants de ce réseau afin qu’ils assurent de fagon
continue, a la population du territoire de ce réseau, I'accés a une large gamme de
services de santé et de services sociaux généraux, spécialisés et surspécialisés

(article 99.3 LSSSS). Le centre intégré est responsable d’assurer le développement et le
bon fonctionnement des RLS de son territoire (art. 38 LMRSSS). lIs sont au nombre

de 93, répartis sur les 22 territoires de RTS » [MSSS, 2017a, p. 6].

« Le centre intégré doit assurer la coordination des services offerts par tous les
partenaires des réseaux de services, soit : les cliniques médicales et les groupes de
médecine de famille (GMF), les pharmacies communautaires, les organismes
communautaires, les entreprises d’économie sociale, les établissements et autres
ressources privés, par exemple les centres d’hébergement et de soins de longue durée
(CHSLD) ou des résidences privées pour ainés (RPA), les ressources non
institutionnelles, c’est-a-dire les ressources intermédiaires (RI) et les ressources de type
familial (RTF), les centres hospitaliers et les instituts universitaires non fusionnés qui
offrent des services spécialisés ou surspécialisés a la population, le cas échéant, d’autres
centres intégrés qui offrent des services spécialisés ou surspécialisés a la population du
réseau de services compte tenu des missions supra territoriales qu’ils assument [...] et les
partenaires d’autres secteurs d’activité (scolaire, municipal, emploi, etc.) » [MSSS, 2018].

Réseau territorial de services (RTS)

« Le territoire d’un centre intégré constitue le RTS de I'établissement (LMRSSS, art. 6).
Les RTS sont au nombre de 22 et visent a assurer des services de proximité et leur
continuité a la population (LMRSSS, art. 1). Une région sociosanitaire peut compter
plusieurs ou un seul RTS. La coordination des services au sein du RTS est assurée par
le CISSS ou le CIUSSS. Ce dernier assume les responsabilités d’'une instance locale
(anciens CSSS) prévues aux articles 99.5 a 99.7 de la LSSSS pour les RLS compris
dans son RTS (art. 38 LMRSSS) » [MSSS, 2017a, p. 5; MSSS, 2017b, p. 35].

Réseau universitaire intégré de santé (RUIS)

XX

« Les réseaux universitaires de santé et de services sociaux (RUISSS) ont pour mandat
de fédérer les universités et les établissements du réseau de la santé et des services
sociaux qui leur sont affiliés, réalisant des chantiers spécifiques de travail dans le but de
répondre aux besoins de la population. Les RUISSS contribuent a 'amélioration de la
qualité, de la pertinence, de I'accessibilité et de I'organisation des soins de santé et des
services sociaux par le maintien et le développement de leur partenariat dans la
formation initiale, spécialisée et continue des professionnels de la santé et des services
sociaux ainsi qu’a I'acquisition, a la transmission et a I'application de connaissances du
domaine clinique, pédagogique et organisationnel » [MSSS, 2020].



Service

Ensemble des démarches réalisées auprés des usagers (c.-a-d. la personne elle-méme
ou toute autre personne en relation avec elle telle qu’un proche aidant, sa famille ou un
représentant Iégal) en ce qui a trait a la promotion de la santé, la prévention, les
processus d’évaluation, d’intervention et d’orientation ainsi que tout ce qui englobe le
suivi, 'accompagnement et le soutien.

Services spécifiques, spécialisés et surspécialisés

Les services spécifiques nécessitent des connaissances cliniques générales de la part
des intervenants et requiérent une infrastructure et des technologies simples.

Les services spécialisés, quant a eux, visent a répondre a des besoins résultant de
problématiques complexes mais répandues, qui exigent une expertise spécialisée de la
part des intervenants. lls cherchent a répondre a un besoin d’adaptation ou de
réadaptation pour lequel des progrés significatifs sont attendus. Finalement, les services
surspécialisés ont comme objectif de répondre a des problématiques trés complexes peu
répandues au sein de la population et requiérent généralement des intervenants tres
spécialisés qui possédent des compétences rares dans un champ d’intervention précis.
Les services spécifiques, spécialisés et surspécialisés peuvent étre offerts les uns aprés
les autres ou simultanément (adapté de [MSSS, 2017a])).

Surveillance et repérage

« La surveillance permet de prendre en compte les préoccupations parentales quant au
développement de leur enfant, d’identifier les facteurs de risques biologiques et
psychosociaux pertinents et de dégager le profil de développement de ce dernier selon
I'atteinte ou non des jalons du développement attendus a cet &ge » [MSSS, 2021].

Le repérage, réalisé dans le cadre de ces démarches de surveillance, fait référence plus
précisément a l'identification précoce de certaines difficultés de fonctionnement ou
d’indices de retard de développement. Le repérage est ciblé (plutdt qu'universel) et est
fait lors de contacts avec des services (inspiré de [MSSS, 2017b; GECSSP, 2016]).

Trajectoires

« Modalité d’'intégration des soins et des services, fondée sur le travail multidisciplinaire
et I'utilisation des données probantes dont I'objectif est d’améliorer la coordination et la
communication entre les professionnels et les usagers. [...] L'implantation des
trajectoires génére une formalisation des parcours des usagers a l'intérieur du systéme
de santé et de services sociaux et permet la définition de 'ensemble des interventions
tout comme leur séquengage » [Thiebaut et al., 2020, p. 11].

Trouble neurodéveloppemental (TND)

Affection d’origine neurologique, et souvent congénitale, qui se manifeste précocement
durant la période de développement de I'enfant et qui se caractérise par des déficits
significatifs et persistants, c’est-a-dire un retard ou une atypie du développement, dans
une ou plusieurs sphéres — physique ou motrice, cognitive, langagiére, affective et
sociale. Ces déficits font 'objet de préoccupations de la part d’'un ou de plusieurs
membres de I'environnement social de I'enfant (p. ex. un parent, un éducateur, un
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intervenant de la santé ou des services sociaux) et entrainent, a des degrés variables,
une altération du fonctionnement personnel, social ou scolaire de I'enfant dans la
réalisation de ses occupations, allant de la limitation spécifique jusqu’a I'altération
globale. Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (5° édition) regroupe
les déficits développementaux sous sept principaux diagnostics : handicaps intellectuels,
troubles de la communication, trouble du spectre de I'autisme, trouble du déficit de
I'attention/hyperactivité, troubles moteurs, trouble spécifique des apprentissages et
autres troubles neurodéveloppementaux® (adapté de [OQLF, 2020; APA, 2015]).

5 Pour une description détaillée des caractéristiques diagnostiques relatives a chacun de ces diagnostics, veuillez
consulter 'ouvrage suivant : American Psychiatric Association (APA), DSM-5 : manuel diagnostique et statistique
des troubles mentaux. Elsevier Masson; 2015.
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INTRODUCTION

Au cours des derniéres années, de nombreux efforts ont été déployés dans le réseau de
la santé et des services sociaux (RSSS) afin d’améliorer I'offre de services aux enfants
qui présentent des difficultés ou des retards de développement et de diminuer les délais
d’acceés aux services d’évaluation diagnostique des troubles neurodéveloppementaux
(TND). Parmi les initiatives visant a mieux encadrer I'offre de services destinée a ces
enfants, on trouve notamment :

¢ la diffusion du Plan d’action sur le trouble du spectre de I'autisme 2017-2022
[MSSS, 2017c], lequel prévoit que des balises nationales seront définies pour une
trajectoire d’évaluation diagnostique du trouble du spectre de I'autisme (TSA)
pour tous les groupes d’age;

¢ la diffusion du Cadre de référence pour I'organisation des services en déficience
physique, déficience intellectuelle et trouble du spectre de I'autisme [MSSS,
2017b], qui promeut la notion d’intégration des soins et des services et qui définit
un modéle d’organisation des services visant a étre le plus prés possible des
personnes et des milieux de vie;

e la publication d’avis rédigés par 'INESSS concernant les trajectoires de services
pour certains groupes d’enfants qui présentent des TND, notamment les enfants
présentant un trouble développemental du langage® [INESSS, 2017a], ainsi que
les enfants, adolescents et jeunes adultes qui ont un trouble du déficit de
I'attention avec ou sans hyperactivité (TDA-H) [INESSS, 2018b].

Malgré les investissements et les travaux réalisés, le ministére de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) constate que certains enjeux persistent au regard de la
trajectoire de services menant a I'évaluation diagnostique des TND, notamment en ce qui
a trait a 'accessibilité (p. ex. délai d’attente pour recevoir des services d’évaluation
diagnostique), I'efficience (p. ex. absence de balises sur le volume annuel des
évaluations), la continuité (p. ex. redondance et périodes d’attente entre les différents
services) et la coordination des services. Ces difficultés s’articulent au sein d’un contexte
de prestation de services qui est caractérisé par des enjeux de pénurie de main-d'ceuvre.
En somme, ces enjeux et défis mettent en lumiére le besoin de procéder a une analyse
approfondie de I'offre de services actuellement prévue dans le RSSS, auprés des enfants
qui présentent des indices de TND.

Contexte de la demande

Un nombre croissant d’écrits scientifiques plaident en faveur d’'un repérage précoce des
difficultés et des retards de développement chez les enfants en bas age, avant I'entrée a
I'école, notamment pour atténuer la sévérité et les répercussions des difficultés sur leur
fonction