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MINISTERE DU TRAVAIL, DE L’EMPLOI ET DE LA SANTE
Groupe de travail de la CNNSE
« Parcours de soin des enfants atteints de troubles des apprentissages »
Première réunion du mardi 7 juin 2011
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I-  Objectifs et Méthodologie : B. Chevallier 

La meilleure prise en charge des troubles des apprentissages fait partie des priorités de santé publique concernant le jeune enfant. Si l’on a pu constater une évolution très positive depuis 2000, il reste marges d’amélioration, notamment sur :

· le repérage des troubles,

· la formation des professionnels. Les études de médecine actuelles, tant en médecine générale qu’en pédiatrie, ne permettent pas d’aborder correctement ce thème (cf. enquête de compétence en cours auprès des internes). Les formations complémentaires proposées sont quant à elles encore trop peu multidisciplinaires.

· la méconnaissance des ressources locales,

· l’adressage.

Ces difficultés sont encore majorées par certains facteurs de vulnérabilité (zones géographiques …)

3 réunions sont prévues pour aborder ce thème des troubles des apprentissages : 

· ce jour (définitions et repérage), 

· 27 septembre 2011 (parcours de soins tels qu’ils existent – intervenants) 

· 6 décembre 2011 (propositions et stratégie pour une déclinaison régionale)

II-  Contexte-Définitions 

II-1. Définir le périmètre des troubles du langage et des apprentissages : de quoi parle-t-on ? P. BERQUIN (Société Française de Neurologie Pédiatrique) – cf. diaporama

D’après l’OCDE, 18 à 20 % des enfants connaissent des problèmes d’apprentissage.

Cependant, un certain nombre de difficultés d’apprentissage des enfants sont liées à des troubles autres, ou des causes externes. Ce qui intéresse ici sont les conséquences de troubles cognitifs. Mais il faut toujours se souvenir que les différents éléments sont intriqués, en réalité il n’y a pas dichotomie entre troubles spécifiques et troubles associés à d’autres éléments.

Les troubles considérés comme primaires avec une origine supposée développementale indépendante de l’environnement socio-culturel représentent au total 4 à 6% d’une classe d’âge. Il y a aujourd’hui beaucoup de données neurophysiologiques et d’imagerie montrant un déficit de maturation, dont on ne connait pas l’origine.

La classification des troubles n’est pas encore stabilisée et évolue encore beaucoup. La classification internationale met l’accent sur les comorbidités, alors que la tradition française tend à hiérarchiser les troubles afin d’identifier une cause.

Les données épidémiologiques ne doivent pas être additionnées car les troubles sont souvent associés, et représenteraient au total 10% des enfants, avec souvent des pathologies neurologiques sous-jacentes : accidents de naissance, accidents neurologiques précoces, syndromes génétiques avec difficultés cognitives électives et sans retard global (exemple : 22q11, neurofibromatose …)… Il existerait également certaines prédispositions neurologiques, ainsi que des facteurs environnementaux toxiques (grossesse) et les effets d’interactions précoces

Rien ne sert cependant d’opposer les causes neurobiologiques et psychologiques. Mieux vaut les analyser finement pour permettre des prises en charge adaptées. La démarche diagnostique est pluridisciplinaire.
Discussion : 

On relève que l’attention est à présent portée sur l’ensemble des troubles des apprentissages et non plus sur les seuls troubles du langage (cf. plan 2001-2004).

Il existe non seulement des difficultés d’accès aux soins (notamment pour établir au préalable un bilan fin des troubles, les délais d’attente dans les centres de référence étant très importants), mais aussi certaines inégalités socio-économiques. Les enfants sont enfin victimes de certains préjugés qui conduisent à voir des problèmes socio-culturels ou des troubles du comportement (avec un adressage au CMP), là où se manifestent en fait des troubles des apprentissages.

II-2. Qu’est ce qu’un parcours de soins ? A.-M. de BELLEVILLE (ARS Aquitaine) – cf. diaporama
La notion est surtout connue pour la prise en charge des maladies chroniques. Le parcours de soins est l’ensemble des points de contact du patient avec le système de soins. Peut être définie a priori une trajectoire idéale, avec des acteurs organisés en réseau ; il faut y confronter la trajectoire réellement suivi que nous ne sommes pas capables aujourd’hui de reconstruire, faute de système d'information adéquat. Des travaux sont en cours dans quelques régions afin de chaîner PMSI et SNIIRAM (il manque donc encore la prise en charge médico-sociale).

La continuité du parcours de soins a 5 dimensions :

· temporelle

· géographique

· interdisciplinaire (recours au bon niveau d’expertise)

· relationnelle (attentes partagées)

· informationnelle (possibilité d’une communication adéquate)

Les accidents dans le parcours de soins doivent être analysés sur des points précis, identifiés comme critiques en tant qu’ils potentialisent une perte de chance importante.

II-3. Le nouveau cadre institutionnel pour les troubles des apprentissages depuis 2005 : P. GILBERT, CNSA - cf. diaporama
Pascale Gilbert présente le nouveau cadre institutionnel prévalant depuis la promulgation de la loi du 11 février 2005. Les maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) sont souvent qualifiées un peu rapidement de « guichets uniques ». Leur action est de fait centrale pour l’accueil, l’information, l’accompagnement des personnes handicapées et de leur famille pour faire valoir leurs droits et construire un projet de vie. Le nombre des demandes pour 1000 habitants reste très variable d’un département à l’autre, de 18 à 62 (moyenne : 40). Pour les enfants, est élaboré un plan personnalisé de scolarisation (PPS). Si le placement en internat était autrefois le cas général, les services d'éducation spéciale et de soins à domicile (SESSAD) représentent aujourd’hui 30 % des prises en charge. La règle est en effet d’adapter dans la mesure du possible le milieu ordinaire afin d’y maintenir l’enfant. Mais le principe de la compensation (notion statique) n’est pas facile à appliquer dans le cas des enfants qui sont dans une dynamique de développement.

Discussion : 

« L’école » n’est pas une entité unique ; y intervient une multiplicité d’acteurs (enseignants, personnel administratif, médecin scolaire, psychologue…). Des bilans de dépistage sont faits à 6 ans. Cependant, les MDPH ne les retiennent pas, ce qui participe à l’engorgement des centres de références ; la MDPH devant avoir la certitude qu’il n’y a pas eu des pertes de chance dans l’accès aux soins et aux compensations. Les spécialistes, notamment en ville, ne sont pas suffisamment identifiés, les enfants sont trop souvent directement adressés aux centres de référence. Inversement, les professionnels de première ligne indiquent leur difficulté d’argumenter car on leur oppose l’absence de passage de l’enfant en centre de référence. Il s’agit donc bien de travailler sur les circuits de prise en charge et de contribuer à la diminution des délais importants d’accès en centre de référence (8 à 9 mois, voire plus).

III- Repérage – Dépistage

IV-1. Outils existants - Outils suffisants ?

J.-P. BLANC (pédiatre- expert des troubles du langage) présente les différents outils disponibles, qui sont le plus souvent validés (cf. diaporama). Une enquête menée auprès des adhérents de l’AFPA montre que les pédiatres installés en cabinet les connaissent. Néanmoins, leurs interrogation est de savoir comment les utiliser et dans quel cadre. On constate surtout un déficit de formation initiale et un manque de temps pour faire les tests dans le cadre d’une consultation classique (CS). Par ailleurs, la problématique du besoin d’une tarification des consultations longues pour les situations complexes est soulevée. 

C. BILLARD (Centre de référence de Bicêtre) présente une stratégie de prise en charge en 3 étapes (cf. diaporama) :
	
	Type de prise en charge
	Outil correspondant

	1
	préventive, avec un repérage de la sévérité des troubles
	rapide, économique

	2
	Pédagogie + soins de ville 

si les troubles sont sévères ou si le suivi organisé par le 1er niveau est insuffisant
	- Examen clinique de 1ère intention

- Evaluations complémentaires

=> par médecin expert

	3
	spécialisée
	Outils étalonnés

Compte rendu lisible par le prescripteur


Il faut par ailleurs réduire les inégalités de prise en charge, notamment pour l’accès au 3ème niveau.Enfin, elle signale une étude locale réalisée par une PMI qui démontre que 25% à 40% des troubles repérés ne conduisent pas à une action, Or, selon elle, la problématique des outils de repérage ou de dépistage n’a de sens que si ils sont suivis d’une offre de prise en charge en regard. 

IV-2. Formation 

Formation des professionnels de l’Education Nationale (R. MACRON)
La formation des maîtres se heurte à deux écueils : les ressources disponibles et leur adhésion, qui reste à emporter. Un outil de repérage inspiré des travaux de M. Zorman est en cours de construction.

Pour ce qui est de la formation initiale, le ministère ne dispose plus que de faibles leviers d’action du fait de la nouvelle autonomie des universités. Faute de pouvoir agir directement sur les contenus des masters, le niveau central ne peut les influer qu’en agissant sur le référentiel des compétences attendues et les épreuves du concours. A noter, les enseignants de maternelle suivent à présent une formation spécifique.

Voir en annexe le texte de l’intervention de M Macron

Formation des professionnels de la santé : 

A. PIQUARD-KIPFFER (EHESP) cf. diaporama

L’EHESP est chargé de la formation des médecins scolaires depuis 1991. 1 119 médecins sont en exercice à l’école (mais pas toujours à temps plein), auxquels il faut ajouter des vacataires.

Le programme de formation comprend une semaine sur les troubles spécifiques du langage et des apprentissages, l’enseignement étant plutôt centré sur le langage. Il est cependant à noter que les stagiaires s’en font assez souvent dispenser car ils ont déjà eu un enseignement sur ce thème au cours de leur cursus. L’objectif donné est le maintien de l’enfant en milieu ordinaire, avec une coordination projet d’accueil individualisé (PAI)- PPS (MDPH).

C. SALINIER présente les formations conventionnées organisées par l’Association française de pédiatrie ambulatoire (AFPA) sur les troubles spécifiques de l’apprentissage (TSA). Une enquête a été menée auprès des adhérents de l’AFPA, mais des médecins généralistes suivent également ces formations. Cf. diaporama.

Elle signale l’importance des formations pluridisciplinaires tout en regrettant leur faiblesse s’agissant des techniques pédagogiques.

D. GIRARDON présente l’association de formation médicale M.A. Form (cf. diaporama). Alors que les formations conventionnées sont encore assez rares sur les troubles des apprentissages, on constate que les médecins généralistes en sont fortement demandeurs. Ces formations sont très difficiles à organiser en raison des «matériels » à mobiliser et du faible nombre d’experts formateurs dans ce domaine. Plus généralement, le thème « Suivi de l’enfants, du nourrisson et de l’adolescent » est le plus choisi par les médecins généralistes.
C. BILLARD (cf. diaporama) pointe le petit nombre de formateurs et le problème du manque à gagner pour les libéraux en formation. Au regard de la fréquence de la problématique, un enseignement devrait être intégré à la formation initiale des médecins.

Par-delà la formation des professionnels (médecins, orthophonistes, enseignants…), c’est-à-dire l’apport de connaissances scientifiques et validées, il est nécessaire d’apporter une information aux parents, parfois victimes des promesses de traitements fantaisistes.
Discussion : 

L’enjeu est aussi de repérer, à chaque niveau d’intervention, le niveau de sévérité du trouble de l’apprentissage afin d’orienter le patient vers la prise en charge adéquate. Ce qui entraîne la nécessité de déterminer quels sont les critères de sévérité. 

Les associations de parents et d’usagers rappellent le rôle et l’expérience des familles dans le parcours des enfants présentant des troubles de l’apprentissage. Elles souhaitent que cette connaissance soit capitalisée dans le cadre de ce groupe de travail.

Conclusion : B. Lefeuvre

Cette première réunion nous a permis de commencer à réunir les éléments du contexte dans lequel travailler sur cette question du parcours de soin des enfants atteints de troubles des apprentissages. Nous continuerons lors de la prochaine réunion du 27 septembre. Ceux qui n’ont pas eu tout le temps d’exprimer leur position : familles, orthophonistes, médecins de PMI…auront du temps pour le faire à cette occasion.

Sans pouvoir conclure déjà on peut tirer de cette première réunion des éléments utiles : il n’y a pas lieu d’opposer les troubles entre eux ou de raisonner en étiquettes diagnostiques, mais il s’agit d’identifier et de répondre au besoin pour construire le parcours de soin au bénéfice des enfants atteints. Apparait aussi un grand besoin d’organiser et de rationnaliser les parcours en incluant tous les acteurs, sans oublier les professionnels libéraux. Enfin, comme Mme Billard l’a souligné, il est important que les interventions soient fondées sur des outils scientifiquement validées (evidence based medecine) et utilisées à bon escient.
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