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Introduction

Le trouble du déficit de l'attention/hyperactivité (TDA/H) est défini dans le Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux comme « un mode persistant d’inattention et/ou d’hyperactivité-
impulsivité, plus fréquent et plus sévere que ce qu'on observe habituellement chez des sujets d’'un
niveau de développement similaire»’. Il y a trois formes de manifestation : le type inattention
prédominant, le type impulsivité/hyperactivité prédominant ou le type mixte. Selon un des experts
dans le domaine (Russell A. Barkley), ce trouble découle d’un probléme dans le développement des
capacités d’inhibition du comportement?.

Le trouble du déficit de I'attention/hyperactivité est parmi les sept problémes de santé mentale les
plus fréquents chez les enfants de 6 a 14 ans en 1992 selon I'Enquéte québécoise sur la santé
mentale des jeunes®. Ces enfants vivent souvent des problémes associés reliés a I'opposition,
l'anxiété et/ou la dépression. Le TDA/H est également parmi les deux problémes les plus
fréquemment identifiés chez les enfants dont le signalement est retenu par la DPJ*. Entre trois et cing
pour cent de la population serait atteint d’'un TDA/H. La famille vivant avec un enfant ayant un TDA/H
doit composer avec les conséquences des difficultés découlant de cette problématique. Les parents,
et plus particulierement la mére d’un enfant ayant un déficit de I'attention, vivent un niveau de stress
parental élevé®. Cette situation survient généralement d’un cumul de petits stresseurs quotidiens
plutét que d’un événement majeur.

Suite a la controverse entourant 'usage de stimulants du systéme nerveux central (SSNC) pour le
traitement des enfants présentant un TDA/H, le Ministére de la Santé et des Services sociaux et le
Ministére de L’Education ont mis sur pied un comité-conseil pour étudier la situation au Québec®. Le
rapport, déposé en I'an 2000, fait le point sur la situation de l'intervention auprés de cette clientéle et
propose également des mesures pour soutenir l'intervention. Le dépét d’un plan d’action conjoint
(MEQ-MSSS) fait suite aux démarches du comité-conseil. Cing grands axes sont retenus avec les
objectifs et les moyens pour les réaliser’.

La RRSSS Lanaudiére prend connaissance du plan d’action national et entreprend les démarches
pour le développement d’'un plan d’action régional en 2002. Le rapport de I'état de la situation
régionale concernant la prévalence et les services est finalisé en décembre 2002%. Des consultations
avec les différents partenaires sont amorcées au méme moment pour les travaux de la planification
stratégique et le développement du plan d’action. Nous retrouvons, parmi les documents et les
personnes consultées, le projet pilote d’'une clinique régionale proposé par une association de parents
d’enfants TDA/H dans la région®.
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Contexte

Le plan d’action régional pour les services aux jeunes TDA/H et leur famille doit non seulement
s’appuyer sur le plan d’action national TDA/H, mais il doit tenir compte de la vision et des axes du
plan de la santé et des services sociaux, des cibles nationales et de la stratégie d’action pour les
jeunes en difficulté et leur famille.

Plan de la santé et des services sociaux : «Pour faire les bons choix»

Le gouvernement du Québec énonce dans ce document les dix principaux résultats qu’il souhaite
garantir a la population pour les prochaines années. Parmi eux, il y en a trois qui touchent plus
directement la clientéle TDA/H et sa famille : 1) Des soins et services pour tous, adaptés a leurs
besoins et sans égard aux revenus, 2) Des services plus complets dans tous les CLSC du Québec, et
3) Des services de traitement, de réadaptation et de soutien & proximité'®. L’atteinte de ces résultats
passe par la capacité du gouvernement a relever trois défis prioritaires touchant I'organisation, la
gestion et le financement du systéme de la santé et des services sociaux. Le défi de I'organisation
des services consiste en l'inversion de la pyramide actuelle de I'offre de services. Une des priorités a
ce niveau est d’améliorer I'accessibilité aux services de premiére ligne. Les mesures proposées sont
'implantation de groupes de médecine de famille, I'offre des services uniformes et plus complets dans
les CLSC et I'offre aux personnes présentant des besoins multiples ou plus spécifiques de services
leur permettant de rester dans leur milieu de vie. Pour I'enfant TDA/H et sa famille, ceci devrait se
traduire par un plus grand accés aux services médicaux et psychosociaux en CLSC ou dans les
GMF. Si la situation avec I'enfant se détériore, la famille devrait étre en mesure de recevoir un
meilleur soutien coordonné par la mise en place d’équipes de suivi intensif et I'ajout de services de
réadaptation.

Cibles nationales

Les cibles nationales précisent davantage les objectifs fixés par le plan de la santé et des services
sociaux. Nous retrouvons dans les cibles prioritaires touchant la clientéle TDA/H, celles qui visent une
augmentation dans le nombre d’heures d’accessibilité aux services généraux de santé et
psychosociaux en CLSC, I'implantation du service d’Info-Social, le rehaussement de I'offre globale de
services a domicile, lintégration et la coordination des services, et une augmentation des services
préventifs. Pour les jeunes dont les difficultés sont plus complexes, des services de coordination par
une équipe d’intervention jeunesse, des services d’intervention de crise et de suivi intensif dans le
milieu et des services de réadaptation améliorés devront étre disponibles dans toutes les régions.

Stratégie d’action pour les jeunes en difficulté et leur famille

La Stratégie d’action pour les jeunes en difficulté et leur famille’” s'insére dans les cibles nationales
avancées par le gouvernement. Ce document présente les objectifs pour I'organisation des services
au Québec pour les années 2002 a 2007. La stratégie vise notamment « ... a ce que le besoin d’aide
ou de soutien d’'un jeune ou de sa famille ne se transforme pas en un besoin de protection et de
services spécialisés»'?. Les travaux précédents en jeunesse ont permis de souligner des principes
importants pour l'intervention : précocité, coordination, efficacité, continuité, intensité, et compétences
locales™. Pour les années 2002-2007, I'organisation des services pour les jeunes en difficulté et leur
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famille se dirige vers un renforcement de la disponibilité des services de base dans les CLSC dans le
but de réserver l'intervention des services spécialisés pour les situations plus graves. La création
d'une équipe d’intervention jeunesse et des mécanismes d’accés formels entre les deux types de
services, la dispensation de formation continue au personnel et linstauration d’'une dynamique de
mise en réseau sont prévues'. Les mesures d’action sont regroupées sous trois grands axes : 1) la
prévention des difficultés d’adaptation et de développement chez la clientéle vulnérable, 2) la
définition et la consolidation de l'offre de services spécialisés, et 3) I'accés clair et simple a des
services de qualité.

Plan d’action national TDA/H

Dans le contexte d’'une réforme des services aux jeunes, une importance est accordée a I'analyse de
la situation des enfants atteint d’'un déficit de l'attention et a offrir des pistes de solutions aux
probléemes vécus par la clientéle et leur famille. Un travail concerté est amorcé qui aboutit au
développement d’'un plan d’action national TDA/H. Le plan d’action conjoint MEQ-MSSS Agir
ensemble pour mieux soutenir les jeunes présente les orientations ministérielles pour les jeunes
TDA/H et leur famille. Il dresse les grands axes d’action pour les années 2000 a 2003. Sur les cinqg
axes présentés, il y en a quatre qui doivent guider les régions dans le développement de leur
planification stratégique pour cette clientéle :

Suivre I'évolution des connaissances et assurer la diffusion ;

Soutenir le personnel au regard de I’évaluation, du diagnostic, de I'intervention et du traitement ;
Favoriser I'acceés aux ressources et la concertation des interventions ;

Soutenir les parents'®.

N =

Au plan national, I'accent est mis sur la diffusion d’une information juste sur la problématique, le
développement d’'une meilleure collaboration et concertation entre les différents acteurs intervenant
auprés de cette clientéle et un soutien adéquat des parents, des enseignants et des professionnels.
Parmi les mesures annoncées, certaines apportent un soutien direct au travail des régions, entre
autres, par la diffusion d’'un dépliant d’information et la création d’'une formation sur le TDA/H.
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Situation régionale

L’étude de l'utilisation des stimulants du systéme nerveux central (SSNC) dans le traitement du
TDA/H constate que le taux d’utilisation dans la région de Lanaudiére est |égérement au-dessus de la
moyenne nationale pour les enfants soumis au régime de I'assurance-médicaments’®. L'utilisation des
SSNC est progressivement en hausse durant la période de I'étude (1997-1999). Un portrait régional
de la prévalence du trouble et des services disponibles est dressé en automne 2002. Le document
final intitulé « Etat de situation de la problématique du trouble du déficit de I'attention/hyperactivité :
Prévalence et services » est déposé en décembre 2002. Un bref résumé de la situation régionale se
retrouve dans les lignes suivantes sous les rubriques « Problématique » et « Apergu des services
disponibles ».

Problématique

Absence d’'un recensement précis du nombre de cas dans la région dans les deux réseaux
(Santé, Education).

Pénurie de médecins ayant les compétences, l'intérét et la disponibilité pour répondre aux
demandes d’évaluation et de suivi médicaux de cette clientéle.

Absence d’action concertée entre les deux réseaux (santé et services sociaux, éducation) pour
I’évaluation et l'intervention sauf dans quelques milieux.

Manque d’uniformité du niveau de base des connaissances sur la problématique et sur les
approches d’interventions efficaces dans les deux réseaux (santé et services sociaux, éducation).

Disparité importante dans I'accessibilité aux services d’intervention et de soutien entre les deux
secteurs (Nord, Sud).

Accessibilité difficile en premiére ligne pour des services adaptés aux besoins de la clientéle.

Absence de suivis psychoéducatifs et psychosociaux long terme pour les jeunes (continuité des
services de la petite enfance jusqu’a I'adolescence).

Absence de services spécifiques pour les adolescent(e)s TDA/H.
Services de répit et de dépannage trés limités.

Manque de supervision pour les intervenants de la Santé et des Services sociaux pour cette
clientéle.
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Apercu des services disponibles

Services psychosociaux de base (évaluation, intervention, suivi) dans les CLSC.

Groupes d’entraide et/ou d’information pour parents TDA/H disponibles dans la moitié des CLSC
(Lamater, Matawinie, Meilleur).

Programmes sur l'autorité parentale ou sur la discipline dans quelques CLSC.
Programme PEPS (parent-enfant-personnel scolaire) offert par un CLSC a Rawdon.

Protocole d’entente de services multimodal (parent, enseignant) entre CSLC Meilleur et CS Des
Affluents.

Soutien aux intervenants du réseau scolaire et/ou aux organismes communautaires disponibles
dans les CLSC offrant des groupes d’entraide aux parents.

Deux associations de parents dans le secteur Sud offrent de 'information et de I'entraide. Depuis
décembre 2002, un groupe d’entraide dans le secteur Nord a évolué au statut d’association de
parents.

Activités de loisirs adaptés offerts par Gymn-Eau Lanaudiére.

Services de répit général offert dans les CLSC.

Services de répit en santé mentale offert par La lueur du phare de Lanaudiére.

La pédopsychiatrie offre des services de deuxiéme ligne pour les cas complexes présentant des
pathologies comorbides importantes.
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Plan d’action régional selon trois axes

Le plan d’action régional vise a offrir, dans un premier temps, des orientations pour I'offre de services
aux enfants TDA/H et leur famille. Les critéres d’évaluation et I'efficacité des services a offrir aux
enfants et aux parents sont établis dans la communauté scientifique depuis plusieurs années.
L’actualisation des services de diagnostic et d’intervention pour eux semble un défi atteignable pour la
région dans les trois prochaines années. L’'implantation de services de diagnostic et d’intervention
pour les adultes présentant des symptdmes du TDA/H s’avere un défi régional trop important pour le
moment, surtout a cause d’'un manque d’expertise dans ce domaine au Québec.

Le plan d’action de la Régie régionale vise principalement les actions qui peuvent étre posées par les
intervenants du réseau de la Santé et des Services sociaux. Ceci ne suppose en aucun temps que le
partenariat avec le réseau de I'Education n’est pas important, voir méme crucial, dans la réalisation
d'un service d’'une efficacité optimale pour cette clientele. Il est vital de travailler vers une meilleure
concertation avec le réseau scolaire dans ce dossier. Certaines mesures sont proposées pour arriver
a ce but. Elles se retrouvent sous la rubrique « Accessibilité aux services ».

Axe 1 : Prévention des difficultés d’adaptation (Tableau 1)

Les enfants TDA/H sont a risque de développer des problémes a court terme liés a I'apprentissage,
aux relations sociales avec les pairs et aux relations avec les adultes'. A long terme, les enfants
n‘ayant pas recu d’aide sont a risque de toxicomanie et d’aggravation des comportements
antisociaux'®. Nous retrouvons des atteintes a I'estime de soi & la suite d’un vécu d’échecs scolaires
multiples, de rejet des pairs et d’interactions coercitives avec les adultes. Une étude récente
démontre une prévalence plus élevée de troubles psychiatriques chez les enfants TDA/H que chez
les enfants sans déficit de I'attention, peu n’importe le lieu du suivi (pédiatrie ou psychiatrie)'®. Dans
cette étude d’une cohorte de 522 enfants et adolescents (TDA/H : N=280, sans TDA/H : N=242), les
troubles comorbides prédominants chez les jeunes TDA/H sont les troubles de I'humeur, autres
comportements perturbateurs, troubles anxieux et toxicomanie®. Il y avait également des atteintes
significatives au niveau du fonctionnement intellectuel, académique, interpersonnel et familial des
jeunes?'. Les troubles internalisés (anxiété, humeur) sont plus susceptibles de se développer chez les
enfants de sous-type inattention prédominant?®. L’enfant présentant un sous-type hyperactivité-
impulsivité prédominant court un risque élevé de développer des troubles externalisés de I'ordre de
trouble opposition/défiant ou de trouble des conduites?®.

Des mécanismes de protection ont été identifiés pour éviter 'aggravation du probléme :

...I'établissement de relations significatives avec les adultes et les pairs, le développement
d’habiletés cognitives et sociales de I'enfant, la qualité du soutien social, la chaleur parentale,
la cohésion familiale, une supervision adulte appropriée et un environnement d’apprentissage
qui tient compte des vulnérabilités de ces enfants... %.

La prévention des difficultés d’adaptation passe par limplantation de mesures permettant de
développer les mécanismes de protection cités. En misant sur I'éducation du public, les habiletés
sociales de I'enfant et la relation parent-enfant, nous augmentons les chances que I'enfant TDA/H se
développe plus harmonieusement.
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Diffusion des connaissances

La diffusion des connaissances sur le trouble du déficit de [l'attention/hyperactivité permet de
démystifier le trouble et de véhiculer I'information juste sur cette problématique. Ceci contribue a
réduire les perceptions stéréotypées et les préjugés défavorables de la population a I'endroit des
jeunes TDA/H et de leur famille”®. Ceci favorise un climat d’empathie plutdt qu’'un climat de jugement.
Ce soutien social est important pour la famille qui doit faire face aux difficultés quotidiennes
gu’entraine ce trouble. Il y aussi une nécessité de renseigner la population sur ce trouble et sur les
conséquences qu’il entraine. Des parents et des intervenants mieux informés seront plus vigilants et
plus portés a consulter tot.

Outre les mesures avancées au niveau national (diffusion d’un dépliant, publication du plan d’action,
accessibilité a un site Web, mise au point d’'un systéme de surveillance sur la consommation de
stimulants du systéme nerveux central [SSNC], et le développement de la recherche)®, il est
important d’agir régionalement et localement pour augmenter la connaissance du TDA/H auprés de la
population. Les associations PANDA (Parents Aptes a Négocier le Déficit de I'Attention) de la région
ainsi que quelques CLSC assurent présentement la diffusion des connaissances sur le TDA/H par un
site Web, des conférences publiques et des séances d’information et d’éducation auprés des parents,
des organismes communautaires et des écoles. La diffusion des connaissances est surtout
concentrée dans le secteur Sud de la région.

Il y a une nécessité d’assurer que l'information puisse étre diffusée dans toute la région. Les CLSC,
en collaboration avec les écoles, doivent étre les principaux acteurs dans la diffusion de l'information
a la population. La disponibilité des dépliants publiés par le Gouvernement du Québec dans les salles
d’'attente et la tenue d’au moins une conférence publique au début de I'année scolaire sont les
moyens a privilégier.

Recherche

La mise a jour des connaissances passe souvent par l'information véhiculée par les chercheurs. Les
publications et les conférences sont les moyens de diffusion des connaissances les plus répandus.
Les professionnels oeuvrant en premiére ligne ou en région n‘ont pas toujours accés a ces
ressources. L'implication dans un projet de recherche est un moyen moins connu pour la mise a jour
des nouvelles connaissances dans un domaine.

La recherche dans le domaine du trouble du déficit de lattention/hyperactivité est en pleine
croissance, tant au niveau des origines du trouble et de I'épidémiologie qu’au niveau des traitements
et des moyens d’intervention. Plusieurs chercheurs au Québec s’affairent actuellement a augmenter
les connaissances sur ce trouble. Des projets de recherche existent, entre autres, a Montréal et a
Trois-Rivieres. Nous retrouvons des recherches dans les domaines de la psychologie, de la
psychoéducation, de la génétique et de I'éducation. Citons comme exemple le projet RECIH?’ en
génétique, les projets PRAS (Préparer la réussite scolaire et I'adaptation sociale)®® et «Ces années
incroyables»”® en psychoéducation, et le projet « Programme d’intervention multidimensionnelle a
lintention d’éléves TDA/H intégrés dans leur classe réguliere »*° en éducation.

Souvent, les cohortes de ces projets proviennent des grands centres urbains ou se trouvent les
chercheurs. La généralisation des résultats aux réalités des gens en région est parfois difficile a faire.
Plus la cohorte d’une recherche est grande et diversifiée, plus grand est I'impact des résultats. Les
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chercheurs ont avantage a étendre la recherche de sujets aux régions entourant les grands centres
urbains.

Les parents et les intervenants oeuvrant auprés des enfants TDA/H pourraient bénéficier des
nouvelles connaissances dans le domaine du TDA/H par leur participation aux projets de recherche.
Pour ce faire, il faut encourager les chercheurs a étendre leur expérimentation dans la région. Le
recrutement des chercheurs n’est pas une chose facile. Des subventions de recherche et la
disponibilité des ressources sont des éléments importants dans leur recrutement. Il va sans dire que
la présence de chercheurs dans les milieux d’intervention ne doit pas représenter un fardeau pour les
intervenants. Le chercheur doit offrir, autant aux milieux qu’aux participants, des avantages que ceux-
Ci ne pourraient pas trouver autrement.

Formation des intervenants

Assurer la diffusion des connaissances s’avére aussi important chez les intervenants que chez le
public en général. Plusieurs intervenants des domaines de la santé et de I'éducation n’'ont que des
connaissances trés sommaires de la problématique. Ces connaissances peuvent varier d’'une
profession a une autre et d'un individu a un autre a lintérieur d’'une méme profession. Les
nombreuses recherches des derniéres années ont amené plus de précision sur les facteurs de risque
et de protection, et sur 'efficacité des différentes modalités de traitement.

Il est nécessaire de rendre accessible une information commune et a jour aux intervenants dans le
but de favoriser un travail concerté et efficace autour de I'enfant en difficulté. Une meilleure
connaissance de ce trouble ménera I'intervenant a étre plus vigilant dans ses interventions auprés de
'enfant et de sa famille lorsqu’il soupgonne que I'enfant présente des symptomes. Une meilleure
connaissance des modalités d’intervention lui permettra de mettre en place plus rapidement des
mesures adaptées pour venir en aide a I'enfant et sa famille.

L’enfant TDA/H entre en contact avec des intervenants de plusieurs milieux au cours de sa vie.
Souvent, les premiers intervenants a signaler un probléme chez I'enfant sont les éducatrices dans les
milieux de garde et les enseignantes. L’enfant sera référé par la suite a un ou plusieurs
professionnels pour une évaluation et un suivi. Les professionnels les plus fréquemment interpellés a
intervenir en premier sont les médecins, les psychologues, les intervenants sociaux, les éducateurs
spécialisés et les enseignants. Divers autres professionnels sont souvent sollicités dans le dossier :
ergothérapeutes, orthopédagogues, psychoéducateurs, orthophonistes, audiologistes, etc. Tous
doivent étre en mesure de parler un langage commun pour mieux arrimer leurs interventions.
N’oublions pas les dirigeants d’établissements et les intervenants dans le milieu des loisirs qui doivent
faire face soit directement, soit indirectement aux demandes des parents et des enfants pour des
services mieux adaptés a leurs besoins.

Tous les intervenants mentionnés doivent avoir accés a une formation permettant d’énoncer des
connaissances de base sur la problématique. Pour les intervenants des milieux de la santé et de
I'éducation, la tenue d’une formation conjointe régionale pour un noyau de médecins, d’intervenants
scolaires et psychosociaux permettrait de transmettre une connaissance de base uniforme de la
problématique et les moyens d’intervention les plus communs. Ces personnes pourront ensuite,
devenir des formateurs multiplicateurs dans leurs propres établissements pour rejoindre le plus
d’intervenants possible. Pour les autres milieux (CPE, services de garde en milieu scolaire, services
de loisir), la Régie apporterait une aide pour I'organisation d’'une formation adaptée aux besoins de
leur personnel.
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Il est nécessaire que les intervenants de la premiére ligne et les enseignants regoivent une formation
plus spécialisée pour assurer la disponibilité des services de dépistage, d’évaluation et d’intervention
le plus tét possible dans le processus de consultation pour I'enfant. Les ordres professionnels et le
Collége des médecins sont les organismes offrant une telle formation pour les professionnels du
milieu de la santé et des services sociaux. La formation d’au moins deux intervenants par CLSC dans
les outils d’évaluation/dépistage et dans les méthodes d’intervention permettrait d’augmenter la
disponibilité de ces services. Ce personnel formé a reconnaitre ce trouble augmentera les chances
d’intervenir précocement auprés de cette clientéle.

Intervention précoce

Le déficit d’attention avec ou sans hyperactivité est cité comme une des conditions de vie difficile pour
I'enfant de cing & onze ans et sa famille®'. Le dépistage de la majorité des enfants TDA/H se fait
habituellement durant les premiéres années de I'école primaire, entre 'dge de cing a dix ans. Les
enfants particulierement turbulents et impulsifs sont aussi dépistés au niveau des services de garde
vers I'age de trois ou quatre ans. Cependant, le diagnostic TDAH s’avére plus difficile & confirmer a
un si bas age car il fait tenir compte des variations dans le rythme de développement des enfants.
s’aveére donc essentiel d’étre prudent avec les enfants a bas age présentant des signes d’impulsivité
et d’agitation pour éviter de poser un diagnostic prématuré de TDA/H. Plusieurs mesures préventives
peuvent étre tentées aupres de ces enfants avant de les référer pour une évaluation. L’intervention
précoce pour les enfants présentant des manifestations d’hyperactivité et/ou des difficultés d’attention
vise a prévenir ou a minimiser le développement de problémes associés tels que les difficultés
d’apprentissage, les relations sociales difficiles avec les pairs et les relations difficiles avec les
adultes®. Les mesures proposées en CLSC proviennent des services jeunesse. Certaines sont des
mesures universelles et d’autres des mesures sélectives. Les services a caractére universel sont
décrits comme « ... des interventions s’adressant a 'ensemble des enfants, des adolescents et de
leur famille, indépendamment des facteurs particuliers de vulnérabilité» >*. Les interventions qui
se retrouvent dans les services a caractere sélectif s’adressent « ... a des enfants, a des adolescents
ou a des familles qui présentent plusieurs problémes de santé ou de bien-étre. Ces interventions
rejoignent de facon individuelle ou collective des personnes a haut risque, reconnues ainsi en
raison de caractéristiques personnelles ou de signes observables»®*.

Tout enfant soupgonné d’un TDA/H en bas &ge devrait étre orienté, dans un premier temps, vers un
programme préventif s’il ne présente pas une manifestation sévére des symptdbmes. Les deux
programmes a caractére universel actuellement susceptibles d’étre offerts aux enfants de I'age de la
maternelle sont: « Fluppy »* et « Reasoner »*. Le premier programme (« Fluppy ») vise la
prévention des troubles de comportements, particulierement chez les enfants présentant des
comportements turbulents ou agressifs®’. L’autre programme («Reasoner ») vise la promotion et le
développement de I'estime de soi des enfants et des jeunes®. Les deux programmes sont des
services cités dans I'offre minimale de service pour les 5-11 ans dans les CLSC®. lIs ont fait leurs
preuves aux niveaux de l'efficacité et de la cohérence de I'approche pour les objectifs ciblés. Ces
programmes offrent une intervention précoce intensive en partenariat avec le milieu scolaire. La
continuité dans le suivi est prévue. Nous retrouvons également un volet parents dans chaque
programme.

Pour les enfants de moins de cing ans soupgonnés d’un TDA/H, les groupes parents-enfants pour les
2-4 ans, l'aide en milieu familial, I'intégration et le maintien en milieu de garde, et le soutien aux
compétences parentales sont & privilégier’’. Ces services sont a la fois dispensés par les CLSC, en
collaboration avec les CPE qui sollicitent des services pour les enfants présentant des difficultés.

Trouble de déficit de I'attention/hyperactivité - Plan d'action régional 2003-2006 Page 13 sur 45



Le programme « Brindami » pourrait répondre également aux besoins des trés jeunes enfants
soupconnés de TDA/H. Ce programme, congu par le Centre de Psychoéducation du Québec, vise le
développement et/ ou la consolidation des habiletés sociales de base, des habiletés de
communication et des habiletés d’autocontrdle*’. Les objectifs sont: 1) consolider l'intervention
auprés des enfants favorisant le réinvestissement a la maison, 2) permettre aux parents des enfants
participants d’échanger avec d’autres parents sur leur vécu avec leur enfant, et 3) consolider leurs
comngtences parentales®?. Ce programme sera en expérimentation dans la MRC Montcalm en
2003™.

Les enfants dont les symptdbmes d’impulsivité, d’hyperactivité, d’agressivité, d’anxiété et/ou de
tristesse persistent a la suite des interventions préventives mises en place auprés des enfants et de
leur famille, doivent faire I'objet d’'une évaluation plus approfondie. Ceci dans le but de déterminer s’il
y a présence d’un trouble développemental, médical et/ou psychiatrique.

Mentionnons qu’il existe un outil pour aider le milieu scolaire a intervenir précocement auprés des
enfants d’age scolaire soupgonnés d’étre atteints d’'un TDA/H. Le Protocole pour aider a mieux
intervenir auprés des éléves pouvant présenter un déficit d’attention/hyperactivité** s’adresse a
I'enseignant et aux professionnels oeuvrant aupres de cette clientéle en milieu scolaire. Ce protocole
offre un cadre d’intervention bien structuré pour intervenir auprés de I'enfant et des parents.

Il faut étre particulierement vigilant pour les jeunes TDA/H ou soupgonnés d’'un TDA/H provenant de
milieux avec un indice de défavorisation élevé. Ces enfants doivent étre priorisés sur les listes
d’'attente pour les services mentionnés dans ce document car un environnement psychosocial
adverse peut retarder la rémission du trouble dans certains cas®.

Continuité des services

L’intervention, méme quand elle est précoce, n'est pas suffisante pour assurer la prévention des
difficultés d’adaptation. Les interventions bréves intensives de type multimodal (enfant-parent-
enseignant) recommandées pour les enfants TDA/H sont efficaces a court terme. Cependant, les
améliorations ont tendance a s’estomper avec le temps une fois lintervention terminée. Les
recherches sur les programmes d’intervention multimodale démontrent I'importance de soutenir
lintervention sur plusieurs années, a un rythme différent, pour prévenir les problémes d’adaptation
long terme associés au TDAH*. Vu la persistance de ce trouble chez I'enfant pendant plusieurs
années, souvent jusqu’a I'dge adulte, il est nécessaire d’assurer un soutien dans le temps pour
I'enfant et sa famille.

Actuellement, les quelques programmes d’intervention qui existent dans la région sont généralement
de faible intensité et de courte durée. Les gens qui ont transité par ces programmes sont souvent
référés a un groupe d’entraide pour parents une fois I'intervention terminée. Certains enfants, et leurs
parents, profiteront d’'un suivi plus soutenu dans le temps si leur dossier contient un plan
d’intervention individualisé (PIl), un plan d’intervention adapté (PIA) et/ou un plan de service
individualisé (PSI). Cependant, le suivi long terme suite a l'intervention bréve n’est pas une pratique
courante en premiére ligne. Il est nécessaire de pallier ce besoin de continuité.

Le besoin de continuité pourrait étre comblé en partie par I'implantation d’'un service de suivi des
interventions. Par exemple, des contacts téléphoniques hebdomadaires pendant le premier mois
suivant une intervention, des séances de rappel post-intervention pour les enfants et les parents au
cours des deux premiéres années, et un contact téléphonique pour I'an trois post-intervention pour
évaluer le besoin de service auprés de la famille. L’intervenant principal dans le dossier ou un
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psychoéducateur pourrait étre chargé d’assurer les services post-intervention. L’utilisation d’un
logiciel de gestion de cas s’avérerait utile pour gérer efficacement le fonctionnement des services
post-intervention.
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TABLEAU 1
Tableau de planification

Prévention des difficultés d’adaptation



Prévention des difficultés d’adaptation

Service

Objectif

Moyens

Acteurs

Indicateurs

Diffusion des
connaissances

Assurer l'acces a
'information sur la
problématique et ses
conséquences dans
toutes les MRC.

Rendre disponible le dépliant
TDA/H dans les salles
d’attente.

Offrir une conférence publique
sur le trouble et ses
conséquences dans chaque
MRC au début de 'année
scolaire.

CLSC, cliniques
médicales

CLSC (en colla-
boration avec le
milieu scolaire),
associations
PANDA

Nombre de CLSC et de cliniques
médicales ayant des dépliants
dans les salles d’attente.

Nombre de MRC ayant offert une
conférence publique TDA/H en
début d’année scolaire.

Recherche

Favoriser I'inclusion de
la région dans la
recherche sur le
TDA/H.

Solliciter les chercheurs a
inclure la clientéle TDA/H de
notre région dans les cohortes
de recherches universitaires
sur la problématique.

Régie

Nombre d’établissements ayant
été contactés par un chercheur
pour développer des ententes de
recherche sur la problématique.

Formation des
intervenants

Faire en sorte que les
intervenants de la
région aient acces a
une formation de base
commune.

Offrir une formation de base
commune pour les médecins,
les inter-venants scolaires et
psychosociaux sur la
problématique, les
conséquences et les moyens
d’intervention.

Apporter une aide aux
établissements/organismes
intéressés a organiser de la
formation pour leur personnel.

Régie régionale,

Direction régio-nale
de I'Educ-ation, CH,
CLSC, Cs, CJ, CPE

Régie régionale,

Direction régionale

de 'Education

Nombre de médecins,
d’intervenants scolaires et
psychosociaux ayant regu une
formation de base commune sur la
problématique, les conséquences
et les moyens d’intervention.

Nombre de demandes d’aide pour
la formation sur le TDA/H.
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Service

Objectif

Moyens

Acteurs

Indicateurs

Intervention
précoce

Faire en sorte qu'un
minimum de personnes
par CLSC soit formé au
dépistage, a
I'évaluation et a
l'intervention.

Assurer une inter-
vention précoce pour
les enfants de 2 a 6
ans qui présentent des
symptdmes du TDA/H.

S’assurer qu’au moins deux
intervenants de chaque CLSC
aient recu une formation sur les
outils d’évaluation/dépistage
standardisés et validés qui
s’appliquent a cette clientéle.

S’assurer qu’au moins deux
intervenants de chaque CLSC
aient recu une formation sur les
méthodes d’intervention
appropriées pour cette
clientéle.

Orienter les enfants 2-4 ans
soupgonnés TDAH vers des
services de soutien intensif.

Orienter les enfants 5-6 ans
soupgonnés TDAH vers un
programme préventif
d’habiletés sociales (ex.

« Fluppy »).

Orienter les enfants 5-6 ans
soupgonnés TDAH de la
maternelle vers un programme
préventif d’estime de soi (ex.

« Reasoner »).

Prioriser les enfants 2-6 ans
soupgonnés TDAH de milieux
défavorisés pour les services
d’intervention préventive
précoce.

Régie régionale,
CLSC

Régie régionale,
CLSC

CLSC, CPE, écoles

CLSC, écoles

CLSC, écoles

CLSC, CPE, écoles

Nombre de CLSC ayant au moins
deux interve-nants qui ont regu
une formation sur les outils
d’évaluation/dépistage
s’appliquant a cette clientéle.

Nombre de CLSC ayant au moins
deux interve-nants qui ont regu
une formation sur les métho-des
d’intervention néces-saires pour
répondre aux besoins de base de
la clientéle et de sa famille.

Nombre de familles d’enfants 2-4
ans soupgonnés TDAH recevant
des services de soutien intensif
par CLSC.

Nombre d’enfants 5-6 ans TDAH
ou en évaluation pour TDAH
participant a un programme
préventif d’habiletés sociales (ex.
« Fluppy ») par CLSC.

Nombre d’enfants 5-6 ans TDAH
ou en évaluation pour TDAH
participant a un programme
préventif d’estime de soi (ex.

« Reasoner ») par CLSC.

Durée d’attente pour services
d’intervention préventive précoce
par CLSC.
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Service

Objectif

Moyens

Acteurs

Indicateurs

Intervention
précoce - suite

Assurer une inter-
vention précoce pour
les enfants de 2 a 6
ans qui présentent des
symptéomes du TDA/H.
- suite

Orienter les enfants 2-4 ans
suivis qui manifestent des
symptdmes persistants aprés
intervention vers une
évaluation multidis-ciplinaire
approfondie.

CLSC, CPE, écoles,
médecins

Nombre d’enfants suivis référés
pour évaluation TDA/H.

Continuité des
services

Offrir un suivi prolongé
aux enfants TDA/H et a
leur famille ayant
bénéficié d’'une
intervention bréve dans
le but de favoriser le
maintien et la
généralisation des
acquis.

Assurer des heures
professionnelles pour le suivi
des enfants TDA/H et leur
famille ayant regu une
intervention bréve pour ce
trouble et/ou en prévention des
problémes associés.

Régie régionale,
CLSC

Nombre d’heures consacrées au
suivi de la clientéle TDA/H.

Assurer un suivi continu
d’intensité décroissante sur
une période de trois ans pour
les enfants TDA/H et leur
famille ayant regu une
intervention bréve pour ce
trouble et/ou en prévention des
problémes associés.

Utilisation d’un logiciel de
gestion de cas pour organiser
le suivi continu des dossiers
TDA/H dans les CLSC.

CLSC, écoles

Régie régionale,
CLSC

Nombre de familles TDA/H ayant
regu un suivi sur trois ans suite a
une intervention bréve.

Nombre de CLSC utilisant un
logiciel de gestion de cas pour les
dossiers TDA/H.
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Axe 2 : Accessibilité aux services (Tableau 2)

Tous les experts dans le domaine du TDA/H sont en accord sur I'importance d’'une identification et
d’'une intervention prompte pour tenter de prévenir les troubles d’adaptation. Néamoins, I'accessibilité
aux services requis n’est pas toujours facile. Une accessibilité aux services demeure la principale
priorité des parents tel que signifié lors de sondages et d’échanges avec les associations PANDA de
la région. Les CLSC et les commissions scolaires sont conscients des besoins de cette clientéle.
Cependant, les capacités de répondre a ces besoins sont variables d’'un établissement a un autre.
Certaines initiatives locales ont donné lieu a la mise en place de programmes ou de mécanismes de
collaboration pour tenter de répondre aux besoins grandissants de cette clientéle. Les médecins sont
conscients des problémes vécus par cette clientéle dans leur recherche de services médicaux.
Toutefois, la pratique médicale régionale avec cette clientéle fait face aux méme difficultés qu’ailleurs
au Québec: pose de diagnostic sur la base d’évaluations complémentaires incomplétes ou
insatisfaisantes, absence fréquente d’évaluation psychosociale, manque de communication,
ressources d’intervention limitées et absence de suivi pour les enfants*’. L’amélioration de
I'accessibilité aux services s’appuie, en partie, sur la concertation entre le réseau de la santé et le
réseau de I'éducation pour offrir une meilleure complémentarité des services.

Concertation régionale MSSS/MEQ

Les conséquences du TDA/H touchent toutes les personnes qui ont une relation avec la personne
atteinte du trouble. Pour I'enfant, les impacts de son trouble touchent non seulement lui-méme, mais
également les gens du milieu familial et du milieu scolaire. Le dépistage du trouble passe
généralement par des observations faites par les parents et par I'enseignant. L'efficacité de
I'intervention repose sur la capacité d’intervenir a tous les niveaux (personnel, familial et scolaire) car
une telle approche concertée aidera a contrer les difficultés vécues par ces enfants en ce qui
concerne la généralisation des nouveaux acquis.

La concertation régionale entre les réseaux de la santé et de I'éducation est la clé maitresse pour
'amélioration des services offerts a la clientele TDA/H. Une action concertée entre ces deux
partenaires aura un impact non seulement sur l'efficacité des interventions, mais sur I'accessibilité a
un diagnostic précis dans un délai raisonnable.

Les moyens proposés pour améliorer I'accessibilité aux services exigent un lieu ou des discussions
peuvent étre entamées pour assurer la réalisation des actions concertées autour de cette clientéle. I
n‘est pas nécessaire de créer de nouvelles structures pour arriver a des résultats. Les structures
existantes ou les deux réseaux travaillent pour améliorer la concertation en jeunesse offrent des lieux
propices a la réalisation des moyens proposés. |l y a aussi les lieux de concertation proposés dans la
nouvelle entente MSSS-MEQ. Cette entente semble le cadre idéal pour assurer le travail concerté
auprés de la clientéle TDA/H. Elle prévoit non seulement des lieux de concertation locale, régionale et
nationale, mais elle précise également les responsabilités de chaque partenaire.
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Implantation des mécanismes d’évaluation

Dans le but d’améliorer la concertation autour du TDA/H, le College des médecins du Québec et
I'Ordre des psychologues du Québec ont émis des lignes directrices concernant le trouble du déficit
de lattention/hyperactivité. Ce document souligne que « (l)e diagnostic de TDA/H repose sur
I'observation d’un ensemble de comportements*®». Ces comportements doivent se produire dans plus
d’'un environnement. En conséquence, les parents et I'enseignant sont mis a contribution dans le
processus de collecte de données sur les comportements de I'enfant. Au cours du processus de
diagnostic, des évaluations psychosociales et psychométriques s’imposent pour que le médecin
puisse avoir un portrait global des capacités intellectuelles et du fonctionnement scolaire de I'enfant
ainsi que du fonctionnement familial. Le médecin peut juger, a la suite de son examen médical, de la
nécessité de demander d’autres évaluations complémentaires pour préciser le diagnostic et/ou le
traitement a recommander.

Selon les lignes directrices, le processus d’évaluation se compose de trois phases® :

Processus d'évaluation TDAH selon les Lignes directrices du Collége des
meédecins du
Québec et de I'Ordre des psychologues du Québec

Phase 1
ACCUEIL DE LA DEMANDE ET DU DEMANDEUR
-Entrevue ouverte
-Formuler base des hypothéses

Phase 2
COLLECTE STRUCTUREE DES INFORMATIONS
-Documenter hypothése en diversifiant sources d'information
-Retenir hypotheses les plus plausibles

Phase 3
CONFIRMATION DES HYPOTHESES
-Préciser et quantifier comportements complémentaires
‘Evaluation approfondie (examens et évaluations complémentaires)
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Pour arriver a réunir I'ensemble des observations, un travail multidisciplinaire s’impose. Des
mécanismes doivent étre développés pour assurer une coordination de l'information provenant des
différents acteurs au cours du processus de diagnostic. Certaines régions ont développé des
mécanismes de collaboration, allant parfois jusqu’a des procédures clairement définies, pour
I'évaluation des enfants TDA/H.*® ®* Un schéma de procédure d’évaluation est proposé ci-dessous.
Les responsabilités n'ont pas été attribuées aux partenaires car ce travail doit plutét se faire sur une
base de concertation locale. Cependant, il s’avére essentiel qu'une personne de référence soit
nommeée pour assurer la coordination du processus, peu n'importe la porte d’entrée de la demande
(cabinet privé, CLSC, école). Des tableaux synthéses tels que proposés dans les Lignes
directrices®®ou ceux proposés par I'équipe du CLSC Centre-de-la-Mauricie®® et par la Commission
scolaire des Navigateurs® peuvent étre des outils intéressants pour organiser I'information provenant
des différents milieux. Un exemplaire du tableau utilisé par I'équipe du CLSC Centre-de-la-Mauricie
se trouve en annexe.
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Propositions d 'offre de senvioes TDAH

Procédure d'évaluation multidisciplinaire

Evaluation psychosociale

i agitation/inattention situationnelle

Siagitationfnaftention autre

Evaluation psychoéducaive

Evaluation psychologique

Evaluation psychologique

I_I

(diagnostic)

Examen médical

Présence pathologie santé mentale

Evaluation pédopsychiatrgue

Suivi premigre ligne

Suivi deuxieme ligne

Présence troubles dapprentissage

Evaluations complémentaires
- Orthopédagogie
- Orthophonie/audiologie
- Ergothérapie

Examen médical

Absence troubles d'apprentissage

Examen médical
(diagnostic)

Présence trouble comorhide

Absence trouble comorbide

Présence troule comorbide

Absence trouble comorbide

Evaluation deuxiéme figne

Suivi premire ligne

Evaluation deuxiéme ligne

Suivi premigre ligne

Suivi deuxieme ligne

Suivi premire ligne

[ 1

Suivi deuxieme ligne

Suivi premire ligne

La procédure d’évaluation multidisciplinaire débute par une évaluation psychosociale. Cette
évaluation permet de saisir rapidement I'ensemble de la situation et d’orienter la ligne a poursuivre
dans le processus d’évaluation. Si I'évaluation psychosociale suscite un questionnement important
sur I'impact de la situation environnementale sur la présence des symptdmes d’agitation et/ou
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d’inattention chez I'enfant, la procédure d’évaluation est orientée vers des évaluations psychologique
et psychoéducative. Ces évaluations ont pour but de préciser la nature des symptdmes et I'influence
de l'environnement sur leur manifestation. Si I'évaluation psychologique dévoile un déficit de
I'attention, la procédure bascule vers la droite (agitation/inattention autre). Le médecin recoit
'information des évaluations et procéde a 'examen médical. L’enfant qui manifeste une pathologie de
santé mentale en absence de résultats psychométriques de troubles de I'attention pourrait étre
orienté vers une évaluation en pédopsychiatrie. L'orientation du suivi de I'enfant et de la famille
dépend du type de trouble de santé mentale et de la gravité du probléme.

Lorsque I'évaluation psychosociale ne dévoile pas de stresseurs environnementaux importants
pouvant susciter I'apparition de symptdmes d’agitation et/ou d’inattention, la procédure d’évaluation
se poursuit avec une évaluation psychologique de I'enfant. L’évaluation psychologique, tout comme
'examen médical, sert a déterminer la cause des manifestations d’agitation et/ou d’inattention. Les
résultats de I'évaluation psychologique déterminent si I'enfant doit étre orienté vers des évaluations
complémentaires (psychoéducative [procédure de gauche], orthopédagogique, orthophonique,
ergothérapique) ou non. Tout comme dans la procédure de gauche, les résultats des évaluations
sont acheminés vers le médecin qui procéde a I'examen médical. La présence ou l'absence de
troubles comorbides (physique et/ou psychiatrique) déterminera la nécessité d’évaluations en
deuxiéme ligne et l'orientation du suivi. Soulignons que Biederman et ses colléegues ont démontré
dans leur recherche que la comorbidité psychiatrique est facteur de prédiction de la persistance du
trouble®. Le dépistage précoce des troubles comorbides chez I'enfant TDA/H s’avére donc une étape
essentielle pour I'identification des stratégies d’intervention préventives®®.

Il est particulierement important d’étre vigilant lorsqu’un-e adolescent-e présente des difficultés. Un
jeune qui n'a pas été dépisté durant I'enfance, a rarement un motif de référence d’'agitation a
'adolescence. Il est reconnu que les adolescents ont tendance a sous-relater les symptémes du
TDA/H en entrevue®. Les motifs de consultation les plus courants sont des difficultés de
concentration, des troubles relationnels avec les pairs, des troubles de comportements antisociaux®®.
L’adolescent manifestera le plus souvent des troubles de lecture, de la dépression/anxiété/attaques
de panique, des troubles de motricité et des problémes de toxicomanie®. La présence de fatigue
cognitive et de troubles du sommeil est fréquente®.

Implantation des services d’intervention multimodale

L’obtention d’'un diagnostic doit mener a des services d’intervention prés du milieu de vie de I'enfant.
L’intervention, pour la majorité des enfants, nécessitera une approche multimodale composée d’un
volet médical, d’'un volet familial (enfant, parents) et d’'un volet scolaire. Dans le cadre de cette
intervention, des moyens doivent étre mis a contribution pour rendre I'enfant plus disponible a porter
son attention a I'aide apportée. L'adaptation des moyens d’encadrement de I'enfant dans ses milieux
de vie et la transformation des interactions coercitives sont des éléments clés pour 'amélioration de
son fonctionnement. Ajoutons a cela, I'éducation du jeune sur son trouble et sur les techniques
pouvant améliorer son comportement, son attention et sa mémoire. La pharmacothérapie viendra
appuyer le tout dans plusieurs cas.

Plusieurs approches multimodales sont citées dans la littérature sur le trouble du déficit de
I'attention/hyperactivité. Pierre Charlebois a analysé plusieurs approches ayant fait I'objet de
recherches expérimentales®’. Il a crée un tableau comparatif de quatre programmes multimodaux®?.
Ces programmes visent la prévention des problémes associés au trouble par des interventions
béhaviorales-cognitives. Le temps d’intervention de ces programmes varie de 14 mois a 36 mois.
L’intervention béhaviorale-cognitive utilisée avec les enfants touche généralement les habiletés
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sociales, 'autorégulation, le contréle des émotions, et la résolution des conflits. Des techniques de
renforcement positif et de contingence réponse-co(t sont appliquées dans le cadre de I'intervention
pour motiver I'enfant & acquérir et & appliquer les nouveaux acquis. A ceci s’ajoute de I'éducation sur
le TDA/H. Lintervention auprés des parents et des enseignants s’avére moins uniforme entre les
quatre programmes. En général, lorsqu’il y a une intervention auprés du milieu familial et/ou scolaire,
les éléments de base sont I'éducation sur le trouble, le partage d’information et le soutien.
L’intervention dans ces milieux peut aller jusqu’a I'apprentissage d’habiletés parentales, la résolution
de conflits et la gestion des comportements en classe. L’intervention auprés des parents se fait
principalement en groupe alors que celle auprés de I'enseignant se fait sur une base individuelle.
L’efficacité du maintien des acquis s’accroit avec l'intensité et la durée de l'intervention.

Le programme PEPS (Parent-Enfant-Personnel Scolaire)®, développé par I'’Association de parents
Panda de I'Estrie, s’appuie sur les mémes fondements d’intervention que les autres programmes
préventifs multimodaux. La durée et lintensité d’intervention sont moindres que celles dans les
programmes cités dans I'ceuvre de Pierre Charlebois. Malgré que ce programme ait été expérimenté
sur une petite échelle, les résultats de l'intervention sont encourageants.

Le programme P.E.D.A.P. (Parents d’Enfants Défiant I'Autorité Parentale)®® offre une intervention
structurée pour aider les parents a développer des moyens d’intervention non-coercitifs avec des
enfants présentant des problémes d’opposition. Ce programme, tiré du programme de Russell A.
Barkley, a été adapté pour le milieu des CLSC. Il comprend une session spécifiquement sur le
TDA/H.

Outre la prévention des problémes associés au trouble, il y a aussi les programmes de gestion
cognitive et de rééducation des processus attentionnels. Deux programmes informatiques ont été
congus a cet effet: «Attentionnel»® et «Attentix»®®. L'intensité d’intervention et les modalités
d'utilisation font que ce mode d’intervention se préte mieux a une application en milieu scolaire et
familial plutét qu’en milieu clinique externe.

Un schéma d’intervention multimodale est proposé ci-dessous pour les enfants TDA/H de 6 a 12 ans.
Le mode d’intervention proposé sous-entend que les acquis faits par les différents partenaires
(enfant, parent, enseignant) sont maintenus tout au long de la période de I'enfance par des efforts
concertés de généralisation et par des rappels périodiques. Les roles des partenaires ne sont pas
définis car ceci devrait plutdt se faire par le biais d’'une concertation locale. «Intervention b-c» signifie
intervention béhaviorale-cognitive.

Dans la mesure ou il y a un nombre restreint d’enfants TDA/H dans un CLSC, il est possible
d’appliquer les approches proposées dans la section « Intervention préventive » aux enfants
présentant des troubles de comportement. Les volets touchant I'éducation sur le TDA/H demeurent
optionnels pour ce groupe de jeunes. Les enfants TDA/H qui sont intégrés dans un groupe d’enfants
ayant des troubles de comportement pourront recevoir I'éducation sur le déficit de I'attention en sous-
groupe ou en séance individuelle.
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Propositions d 'offre de services TDA/H

Intervention premigre ligne

Enfants TDAH 6:12 ans
|
| I
Intervention préventive de troubles associés Rémédiation cognitive
Approche multimodale (interventions en groupe) | | |Approche multimodale (interventions individuellgs) | - Entrainement des capacités atientionnglles
- Iferventions b-¢ - Iterventions b-¢ « Méthodes de traval
-Habiletés parentales - Habiltes parentales
- Approches pedagogiques - Approches pédagogiques

i
|
Critéres d'sxclusion; !
- Faibles habiletés sociles (parent etlou enfant) !
- ot I
-F§|b|e’n|veau e mofivation | Oertervers 9 !
- Stress parental éleve, 1, graves (enfan),relaion pauvre !
1
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La période de I'adolescence fait surgir de nouveaux défis pour le jeune atteint de TDA/H et sa famille.
Le passage vers une plus grande autonomie, l'influence grandissante des relations avec les pairs et
'impact des difficultés scolaires et relationnelles accumulées sont des facteurs qui font ressurgir des
besoins d’intervention pour le jeune. Les parents ont de plus en plus de difficulté a faire la part entre
les comportements normaux de I'adolescence et les comportements reliés au TDA/H. Les techniques
de gestion des comportements qui s’appliquent a I'enfance doivent maintenant étre adaptées pour
'adolescence. L’identification des forces et des faiblesses au plan des fonctions mnésiques et
I'identification des habiletés de traitement de I'information prennent de plus en plus d’importance®’.
L’évaluation des processus cognitifs, plus le soutien d’un conseiller en orientation, sont des mesures
qui peuvent aider a éviter 'avenement d’'un décrochage scolaire. Vu le haut taux de comorbidité
psychiatrique chez la clientéle TDA/H, il ne serait pas étonnant que certains jeunes aient besoin de
services en deuxiéme ligne.

Deux schémas d’intervention multimodale préventive sont proposés pour la période de I'adolescence.
Le premier schéma vise les jeunes de 13 a 15 ans. L’accent est mis davantage sur la socialisation,
affirmation de soi et I'expression des émotions pour faciliter le passage de l'enfance vers
I'adolescence. Le deuxiéme schéma propose des orientations d’intervention pour les jeunes de 16 a
18 ans. L'emphase est mise sur I'acquisition des habiletés de travail, I'affirmation de soi et
I'autorégulation dans le but d’outiller le jeune a faire face aux exigences du monde adulte. Les rbles
des partenaires ne sont pas définis car ceci devrait plutét se faire par le biais d’'une concertation
locale. «Intervention b-c» signifie intervention béhaviorale-cognitive. «Tr.» signifie trouble(s).

Propositions d 'offre de services TDA/H

Intervention premiére ligne

‘ Jeunes TDA/H 13 - 15 ans

Intervention préventive de troubles associés Rééducation et remédiation cognitive

pp (inter i en groupe) Approche q (inter i indivi - il des p
-Socialisation, expression, affirmation, résolution de conflits -Interventions b-c - Méthodes de travail
-Habiletés parentales -Habiletés parentales

-Prévention du décrochage scolaire -Prévention du décrochage scolaire

Critéres d'exclusion:
-Faibles habiletés sociales (parent et/ou jeune)
-Faible niveau de motivation
-Stress parental élevé, tr. graves (jeune), relation pauvre Orienter vers =
T
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Propositions d 'offre de services TDA/H

Intervention premigre ligne

| Jeunes TDA 16 - 18 ans |

‘ Intervention préventive de troubles associés ‘ ‘ Rééducation et remédiation cognitive
Approche multimodale (interventions en groupe) Approche multimodale (interventions individuelles) - Entrainement des processus attentionnels
-Habietés au travail, affimation, résolution confits autorégulation Interventions b-c - Méthodes de travail
-Habiletés parentales -Habiletés parentales
-Prévention du décrochage scolaire -Prévention du décrochage scolaire

i
i
Critéres d'exclusion: !
Faibles habiletés sociales (parent etiou jeune) !
-Faible niveau de motivation !
-Stress parental éleve, tr. graves (jeune), relation pauvre Orientervers 2 1
1

Coordination des services

Les parents d’'un enfant TDA/H doivent faire appel a plusieurs intervenants des deux réseaux (santé,
éducation) dans leur recherche de services. Il est facile dans ce contexte pour le parent de ne plus
savoir ou se tourner pour étre soutenu dans sa démarche. L’interpellation des deux réseaux dans la
dispensation des services crée des situations complexes de communication. Les intervenants autant
que les parents ont besoin d’'un point de référence lorsqu’ils ont des interrogations concernant
I'enfant. Le besoin de coordination est un besoin souligné par les parents et par les intervenants dans
les deux réseaux. Il est essentiel de développer des mécanismes de communication pour favoriser la
coordination des services (dépistage, évaluation, intervention, suivi).

Les autorisations de partage d’information, les plans dintervention individualisés, les plans
d’intervention adaptée (réseau de I'’éducation) et les plans de service individualisés sont des moyens
existants qui peuvent étre exploités davantage dans la coordination des actions des différents
partenaires. En plus de ces structures de coordination, il est important de nommer une personne de
référence pour assurer le relais d’'information entre tous les acteurs (parent, médecin, CLSC, école).
Le soutien long terme est un élément important dans I'évitement du phénoméne d’essoufflement des
personnes intervenant auprés de ces enfants. Cette personne de référence assume également un
réle essentiel dans le maintien des liens a long terme entre tous les milieux oeuvrant auprés de
I'enfant.
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TABLEAU 2
Tableau de planification

Accessibilité aux services



Accessibilité aux services

Service

Objectif

Moyens

Acteurs

Indicateurs

Acces aux
ressources et
coordination des

Développer une concertation
régionale entre les
partenaires des deux réseaux

Identifier les structures de .
concertation existantes ou a
venir (ententes MSSS-MEQ)

Régie, Direction
régionale MEQ,
CLSC, CS,

Identification des structures
de concertation pouvant
traiter la planification des

interventions dans le dossier TDA/H. pouvant traiter la planification pédopsychiatrie, CJ services en TDA/H.
des services en TDA/H.

Etablir des méca-nismes o Développer des protocoles de e Régie, Direction Pourcentage de protocoles
facilitant le déroulement du services pour cette clientele régionale MEQ, de services dans le cadre des
processus d’éva-luation et dans le cadre des ententes CLSC, CS ententes MSSS-MEQ
assurant I'implantation des MSSS-MEQ. touchant la clientéle TDA/H
services d’inter-vention
multidis-ciplinaire.

e Développer des protocoles e Régie, Direction Nombre de protocoles
d’évaluation et d’intervention régionale MEQ, d’évaluation multidis-ciplinaire
multidis-ciplinaire pour la CLSC, CS, pour le TDA/H au niveau de
premiéere ligne qui tiennent pédopsychiatrie, CJ la premiére ligne.
compte des lignes directrices
émises par le Collége des Nypmbre d? protocoles
médecins du Québec et I'Ordre (rjnILInIEt%ri\é?:rigllionnaire pour le
des psychologues du Québec. TDA/H au niveau de la

premiére ligne.
Acces aux Etablir des méca-nismes ¢ Nommer au moins une e CLSC, CS, écoles Nombre d’établissements

ressources et
coordination des
interventions -
suite

facilitant le déroulement du
processus d’éva-luation et
assurant 'implantation des
services d’inter-vention
multidis-ciplinaire. - suite

personne de référence dans
chaque établissement pouvant
assurer le suivi prolongé des
clients et la liaison entre les
partenaires.

ayant au moins une personne
de référence pour les
dossiers TDA/H.

Implanter des services

a)

Implanter un programme .
multimodal par CLSC pour
l'intervention avec la clientéle
TDA/H et affecter des
ressources spécifiquement a
cette fin.

CLSC, écoles

Nombre de CLSC ayant un
programme multimodal pour
la clientele TDA/H.

Nombre d’intervenants
affectés au programme.
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Axe 3 : Soutien aux parents (Tableau 3)

Les parents sont au cceur de la vie de I'enfant. La vie familiale doit offrir un lieu ou I'enfant peut se
rabattre pour trouver confort et assurance lorsque le monde extérieur présente des obstacles qui lui
semblent insurmontables. Les conséquences du déficit de I'attention/hyperactivité viennent souvent
déstabiliser I'environnement ou se trouve l'enfant. Les parents d’'un enfant TDA/H ont un défi
important devant eux pour maintenir un environnement familial stable. Ceux-ci ont souvent a négocier
sur une base quotidienne des situations pouvant compromettre I'intégration de I'enfant. Le cumul des
petits stresseurs quotidiens qu’apportent les conséquences du TDA/H menace I'harmonie familiale.
Les difficultés rencontrées par les parents les aménent souvent a remettre en question leurs
compétences parentales. Il est essentiel d’aider les parents pour qu’ils puissent assumer pleinement
leur réle auprés de l'enfant. Cette aide peut prendre plusieurs formes: accés a des sources
d’'information pouvant répondre adéquatement a leurs questions, des lieux d’entraide pour se
ressourcer, et des moments de répit permettant de prendre du recul et de se donner un deuxieme
souffle.

Accessibilité a une information adaptée aux besoins

Les parents de la région qui sont a la recherche d’information sur le TDA/H peuvent consulter les
sites Web de quelques associations de parents telles que PANDA et AQETA. Les associations
PANDA dans le secteur Sud offrent des conférences thématiques et de la documentation. Les CLSC
sont des points de service ou le parent peut obtenir de I'information sur la problématique de son
enfant et sur les ressources disponibles pour l'aider. Les médecins sont également une source
importante d’information.

Cependant, il y a des moments ou le parent se sent dépassé par les événements. C’est souvent dans
ces moments qu’il a rapidement besoin d’'une personne qui comprend la situation et peut le guider
vers les bonnes ressources. Les associations PANDA de la région répondent actuellement a ce
besoin par leur service découte et de référence. Pour le moment, le service fonctionne
principalement par boite vocale. Le parent qui appelle n’a pas accés immédiatement a une personne
pouvant l'aider.

Le service d’Info-Social en CLSC dans la région offre un accés rapide a une personne ressource pour
les questions d’ordre psychosocial. Il fonctionne sur les méme principes qu’lnfo-Santé. Cette
ressource aurait avantage a étre connue et utilisé par les parents d’enfants TDA/H.

Dans le but de mieux outiller le personnel d’'Info-Social a faire face aux demandes des parents
TDA/H, la formation devient un moyen indispensable. Cette formation pourrait prendre la forme d’'une
mise a jour sur les différents aspects du trouble, incluant les conséquences qu’il entraine, et sur les
services d’aide disponibles sur leur territoire. Un cahier de formation sur le TDA/H est mis a la
disposition des formateurs. Ce cahier permet de créer des formations sur mesure, selon les besoins
des participants. Il comprend des modules sur les connaissances du trouble, le diagnostic et
I'intervention auprés de cette clientéle.
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Soutien des associations de parents

Les associations de parents jouent un réle primordial dans le soutien des parents d’enfants TDA/H.
Les CLSC référent les parents vers ces organismes lorsque leurs besoins de soutien dépassent le
type de soutien et les ressources disponibles en CLSC. Les associations de parents offrent non
seulement des services d’écoute et de références, mais aussi des rencontres thématiques et de
information sur des sujets touchant le trouble. Ceci sur une base bénévole avec un financement
précaire. Les bénévoles sont généralement des parents d’enfants TDA/H qui vivent eux aussi des
moments d’essoufflement. Le maintien des services actuels et le développement de nouveaux
services passent par une stabilité du fonctionnement de I'organisme. Cette stabilité se développe
d’'une part, par I'implication des membres et d’autre part, par des sources de financement garanti.

Il est possible de soutenir les associations de parents sur le plan local et sur le plan régional.
Localement, les organisateurs communautaires aident les parents dans leurs démarches pour
démarrer une association et pour la consolider dans les premiéres années de son existence. Le
Regroupement PANDA offre une structure et une expertise dans le démarrage d’associations pour
parents d’enfants TDA/H. Une meilleure connaissance de ce regroupement pourrait s’avérer utile
pour un organisateur communautaire travaillant auprés d'un groupe de parents d’enfants TDA/H.
Régionalement, I'apport d’un financement récurrent pour les associations de parents admissibles
permettrait a ces organismes de maintenir les services existants et d’accroitre les ressources
disponibles a la communauté.

Développement de services de répit et de dépannage

Le soutien et 'encadrement d’un enfant TDA/H demande une implication importante en temps et en
énergie de la part des personnes oeuvrant auprés de I'enfant. Pour le parent, ceci se vit sept jours sur
sept. L’entourage de la famille devient souvent de moins en moins tolérant des symptémes de
I'enfant, ce qui entraine progressivement une réduction du soutien social. Lorsque I'enfant présente
des comportements d’'opposition, de défiance et d’agitation, les sorties en famille sont de plus en plus
appréhendées a cause des critiques et des regards des autres. Les parents qui souhaitent sortir en
couple ont souvent de la difficulté a se trouver une gardienne qui est en mesure de prendre en
considération les difficultés de leur enfant et de lui offrir 'encadrement nécessaire pendant leur
absence.

Dans le but de réduire le stress et la fatigue accumulés, les parents ont besoin d’avoir recours a des
services leur permettant des moments de repos. Les services de répit et de dépannage actuellement
disponibles par la voie des CLSC sont trés limités. Les parents d’enfants TDA/H présentant des
pathologies lourdes sont admissibles a du financement de répit.

Les parents membres des associations PANDA de la région n’expriment pas un besoin de placement
de répit. Les besoins de répit sont davantage liés aux moyens de soutien permettant de réduire des
situations de tension et de favoriser une meilleure harmonie familiale. Des services adaptés de
gardiennage, de 'accompagnement pour aider l'intégration des enfants TDA/H dans les services de
garde ou les activités de loisirs, des ateliers thérapeutiques pour les enfants et de I'aide aux devoirs
sont les principaux services de répit demandés par les parents dans la région. La plupart des services
de répit demandés par les parents sont peu ou pas disponibles. Lorsque les services existent (ex.
aide aux devoirs), les colts peuvent dépasser les moyens financiers de plusieurs parents.

Trouble de déficit de I'attention/hyperactivité - Plan d'action 2003-2006 Page 32 sur 45



Les besoins exprimés par les parents soulignent I'importance d’étudier les possibilités de répit pour
les enfants TDA/H sans comorbidités importantes. |l est important de développer des orientations de
répit pour cette clientéle. L’élaboration d’orientations, en concertation avec les différents partenaires,
permettra de trouver des moyens de développer des services de répit adaptés aux réalités des
familles d’enfants TDA/H dans la région. Suite aux orientations retenues, la création d’'un budget de
répit pour la clientele TDA/H s’impose pour en assurer le financement.
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TABLEAU 3
Tableau de planification

Soutien aux parents



Soutien aux parents

Service

Objectif

Moyens

Acteurs

Indicateurs

Accessibilité a de
I'information
adaptée

Assurer l'acces a
l'information adaptée sur
la problématique et sur
les ressources
existantes dans toutes
les MRC.

Former le personnel assurant | e
les services d’Info Santé/Info
Social sur la problématique et
les services disponibles sur
leur territoire.

Régie, CLSC

Nombre de personnes d’Info-
Santé/Info-Social ayant regu une
formation sur le TDA/H et les
services disponibles sur leur
territoire.

Mise sur pied et
soutien
d’associations de
parents

Répit/dépannage

Encourager la mise sur
pied d’associations de
parents dans toutes les
MRC.

Financer les
associations de parents
existantes qui sont
admissibles ainsi que
celles a venir.

Etudier les possibilités
de répit pour les cas
sans comorbidité
importantes.

Rendre disponible un
financement des
services de répit pour
cette clientéle.

Présentation sur le o
Regroupement PANDA aux
organisateurs communautaires
des CLSC ou il n’y a pas
d’association de parents.

Allouer un financement .
récurrent aux associations de
parents d’enfants TDA/H
admissibles.

Développer des orientations .
sur les services de répit.

Assurer un financement .
récurrent en fonction des
orientations retenues.

CLSC, organismes
communautaires

Régie

Régie, CLSC,
organismes
communautaires,
commissions
scolaires

Régie

Nombre d’organisateurs
communautaires ayant assisté a
une séance d’information sur le
Regroupement PANDA.

Nombre de MRC ayant une
association de parents d’enfants
TDA/H.

Nombre d’associations de
parents d’enfants TDA/H
recevant un financement
récurrent.

Elaboration d’orientations sur les
services de répit pour la clientéle
TDA/H.

Création d’'un budget pour les
services de répit pour la clientéle
TDA/H.

Nombre de personnes ayant
recgu des services de répit.
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Conclusion

Le plan d’action proposé vise a offrir un cadre qui permettra une meilleure harmonisation des services
entre le réseau de la santé et le réseau de I'éducation. Les actions présentées cherchent a mobiliser
les deux réseaux a mieux arrimer l'offre de service a cette clientéle par la création d'un dialogue
continu entre les différents partenaires. Ces actions ne doivent pas étre pergues comme un
alourdissement du systéme, mais plutét comme des moyens pour enrichir I'offre de service par
I'orchestration de la diversité, I'expertise et la complémentarité déja existante dans les deux réseaux.

La prévention des troubles comorbides est I'enjeu dans ce dossier. L’évaluation et I'intervention
précoce sont les moyens privilégiés pour atteindre ce but. La création d’'un cadre d’intervention
favorisant le développement ou la préservation des facteurs de protection permettra de réduire
'impact de ce trouble sur le développement de I'enfant. Au coeur de ces facteurs se retrouve I'estime
de soi de I'enfant. En misant sur la qualité des relations avec l'adulte et les pairs, ainsi que les
situations de réussite, nous permettons a l'enfant de se percevoir positivement plutdét que de
développer I'impression qu’il est un échec a cause des difficultés qu’il vit. En leur offrant des moyens
pour mieux s’adapter a leur condition, nous les préparons a mieux faire face aux exigences
croissantes de la vie.

Finalement, c’est par des gestes concertés que nous aidons ces jeunes a tracer un chemin vers une
vie adulte productive.

Trouble de déficit de I'attention/hyperactivité - Plan d'action 2003-2006 Page 36 sur 45



Annexe

Tableau synthése pour évaluation multidisciplinaire
(exemplaire du CLSC Centre-de-la-Mauricie)

Ce tableau synthése est reproduit avec I’autorisation de Dr Marc Coulombe du CLSC Centre-
de-la-Mauricie.



@tion multidiscip@

Identification du jeune

TDAH

Nom: Prénom:
Sexe:  Date de naissance:  \ Ecole:

Nom des parents: pere: mere:
Téléphone des parents: domicile travail

Madame, Monsieur,

Pour pouvoir aider le plus possible votre enfant face a ses difficultés, il est essentiel d'avoir recours a une
évaluation multidisciplinaire, c'est-a-dire d'obtenir I'opinion de plusieurs types d'intervenants. Cette
concertation entre différents intervenants permettra de bien comprendre votre enfant et de mieux I'aider.

Nous avons donc besoin de votre collaboration afin d'autoriser les intervenants concernés a procéder a
leur évaluation respective et a échanger de l'information clinique pertinente. Il est entendu que cette
démarche auprés de votre enfant se fera dans le respect de la Loi sur l'accés aux documents des
organismes publics et sur la protection des renseignements personnels de méme que dans le respect du

code de déontologie des intervenants concernés.

J'autorise a amorcer la démarche d’évaluation multidisciplinaire et a

accorder le suivi nécessaire a mon enfant.
J'autorise aussi a le CLSC du Centre-de-la-Mauricie

O infirmiére O intervenant social

la Commission scolaire de I'Energie
le médecin

autre établissement

autre établissement

Oooooo

autre établissement

a procéder a leur évaluation respective et a s'échanger l'information nécessaire pour poser un

bon diagnostic et planifier la meilleure intervention possible.

Signature des parents ou tuteurs:

Signature de l'intervenant: Date:
(qui initie la démarche d'évaluation multidisciplinaire)
Nom (lettres moulées) : Tél :
Organisation : Fax :

IMPORTANT

Afin de permettre au médecin
de fixer un rendez-vous le plus
tét possible aprés la fin de
I’évaluation en milieu scolaire,
SVP indiquer la date prévue de
fin de cette

évaluation :

/4

Note : Cette autorisation est valide pour I'année scolaire en
cours ou pour une durée de
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Rapport d’investigation

Evaluation nursing

copie
Dépistage visuel: O réussi O difficulté : Autres observations : finale
Dépistage auditif : O réussi O difficulté : requise
Alimentation : [0 adéquate [ inadéquate :
Sommeil : O adéquat O inadéquat :
Activité physique : O suffisante [ insuffisante :

Attention/concentration a I'entrevue :

| Signature:

Date: D

Evaluation cognitive

Evaluation intellectuelle

Evaluation des apprentissages

Potentiel : Rendement scolaire :

Forces : Forces :

Faiblesses : Faiblesses :

Attention/concentration : Attention/concentration :

Planification/organisation : Effort/motivation :

Mémoire : Signature: Date: D

Evaluation comportementale

Comportement en classe :

Relations sociales :

Aspect particulier :

Questionnaires : O parents [ enseignant(e)

O autre Signature:

Date: D

complétés Interprétation faite : O
Evaluation parentale
Echelle de stress parental Autres observations :
Dépression/culpabilité [ élevé O moyen [ faible 09
Attachement : 0 élevé O moyen [ faible og
Restriction due au réle parental : [ élevé O moyen [ faible og
Sentiment de compétence parental: O¢élevé O moyen 0O
faible 0g
Isolement social : [ élevé 0 moyen [ faible Og
Relation avec le conjoint : O élevé O moyen [0 faible og
Santé : [ élevé O moyen [ faible og
| Signature: Date:

Evaluation médicale

Etat de santé:

O TDA

[0 non requise

diagnostic médication

[0 requise

O TDAH

[ a envisager plus tard

O trouble d’opposition

[ prescrite :

O autre :

[ parents réticents

1 refus des parents

Signature:

Date: |:|

oui O

Information des parents a la fin du processus:

O rencontre

non O

O téléphone

O aucune

Rencontre multi requise:

Signature de l'intervenant:

Date:

(celui qui a initié la démarche d'évaluation multidisciplinaire)

Révisé 19 mars 2003
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