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OBJET ET MISSIONS

L’association a pour objet de promouvoir, encadrer et soutenir les pratiques de tous 
les professionnels concernés par les troubles spécifiques du neurodéveloppement 
et des apprentissages dans le territoire Occitanie, dans le but de réaliser les missions 
suivantes : 

1) Représentation vis-à-vis des différentes instances des professionnels et structures 
impliqués dans la région Occitanie dans le diagnostic et la prise en charge des 
enfants présentant des troubles neurodéveloppementaux (à l’exclusion des 
troubles du spectre de l’autisme) et des troubles spécifiques des apprentissages, 
sur les trois niveaux de recours

2) Structuration et organisation du parcours de soins des enfants (diagnostics, soins) 
sur le territoire Occitanie :
• Mise en œuvre des conclusions du groupe d’experts de la HAS sur les praticiens 
de premier et de second recours
• Accompagnement des équipes pouvant développer ou pérenniser des structures 
pluridisciplinaires de second recours
• Harmonisation des diagnostics et/ou des outils utilisés sur la région Occitanie
• Accompagnement et soutien des structures de tous niveaux de recours et de leurs 
projets en lien avec l’ARS, l’assurance maladie, l’éducation nationale, les MDPH et 
autres instances
• Soutien à la coordination entre les différents niveaux de recours et de soins
• Mise en œuvre d’expérimentations en lien avec la DGS et l’ARS sur le parcours 
de santé

3) Développement de bases de données épidémiologiques sur la région Occitanie

4) Promotion de projets de recherche en lien avec le conseil scientifique de 
l’association 
• Soutien et développement en propre de projets de recherche dans le cadre du 
PRS (ex : prévention des difficultés de développement du langage oral, du langage 
écrit…)
• Participation à des projets de recherche développés par des porteurs de projets 
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VALEURS

en lien avec l’association (ex : guidance parentale, évaluation de l’organisation des 
filières de soins,…)
• Relais de l’information sur des projets de recherche gérés spécifiquement par des 
équipes afin de favoriser les inclusions de patients, et d’en diffuser les résultats

5) Mission de formation en lien avec le conseil scientifique 
• Recensement des formations existantes 
• Proposition et organisation de formations complémentaires à celles existantes 
• Fonction d’impulsion face à des outils, des concepts ou des stratégies de soins à 
développer
• Soutien aux formations dans les structures partenaires : PMI, Éducation Nationale, 
etc…

L’association Occitadys, fédérant les professionnels de santé autour des troubles 
neurodéveloppementaux et des troubles spécifiques des apprentissages des 
enfants sur la région Occitanie, fonde son intervention et exerce ses missions 
en promouvant les valeurs qu’elle partage et qui rassemblent ses membres. Ces 
valeurs se déclinent autour des principes suivants :

• L’égal accès pour les enfants et adolescents avec troubles neurodéveloppementaux 
et troubles spécifiques des apprentissages à des soins et à un accompagnement 
de qualité ;
• L’égalité des chances des enfants et adolescents et leur participation effective à 
la scolarisation et plus largement dans la société, par un repérage et un diagnostic 
précoces ; 
• Le respect de l’enfant, l’adolescent et sa famille, par sa reconnaissance dans sa 
singularité, la prise en compte sans jugement de son environnement, la promotion 
d’une approche multidimensionnelle, le respect de son choix dans la proposition 
du projet de soins et l’alliance avec sa famille ;
• Le respect des professionnels dans leurs compétences par l’écoute de leurs 
besoins et une posture de soutien quel que soit leur mode d’exercice ; 
• La solidarité entre professionnels et tous acteurs contribuant au développement 
de la politique de santé publique relative aux troubles neurodéveloppementaux et 
aux troubles spécifiques des apprentissages ;
• Le partage, la communication et l’échange de connaissances dans le respect des 
connaissances et référentiels scientifiques neuropsychologiques et psychoaffectifs. 
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CONSEIL D’ADMINISTRATION ET BUREAU

 Le conseil d’administration d’Occitadys se compose de 3 collèges :
• membres « de droit »
• membres « institutionnels »
• membres « à titre individuel »

Voici la liste des membres du CA et du bureau (en jaune) :

Nom Prénom Profession Structure Fonction 
bureau

Membres «de droit»

WILLIG Thiébaut-Noël 
Pédiatre 
Toulouse

AFPA Président

BOUILHAC Claire Médecin PMI
PMI Conseil Géné-
ral 31

CHARNAY Michèle
Présidente Apedys 
Midi-Pyrénées

Apedys Midi-Pyré-
nées

SOUKSI Isabelle 

Pédiatre 
néonatalogiste, 
coordinatrice mé-
dicale RPO

Réseau Périnatal 
Occitanie

BOUISSOU Patrice Pédiatre URPS Occitanie

Membres «institutionnels»

CHAIX Yves 
PU-PH, 
Neuropédiatre

Unité INSERM 
U825,
CHU Toulouse

NETTER Jean-Claude Neuropédiatre
CRTLA, 
CH de Bigorre

Secrétaire

KARSENTY Caroline Neuropédiatre
CRTLA, 
CHU de Toulouse

LENEVEU Helene Pédiatre
CCTA, 
CH de Cahors

LEWANDOWSKI Céline Psychomotricienne CCTA de Rodez
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CASTRO Cécile Pédiatre 
CAMSP, 
CH Carcassonne

Trésorière

GAUBERT Isabelle Pédiatre 
CAMSP 
Pyrénées-Orien-
tales

MAFFRE Thierry 
Pedopsychiatre, 
Directeur CRA 
Toulouse

CRA Toulouse

PUPIER Florence Psychiatre
MPEA1 Saint Eloi, 
Montpellier

RIVIER François
PU-PH, 
Neuropédiatre

CRTLA, 
CHU de 
Montpellier

TARDY Marie Psychiatre
SUPEA, 
CHU Toulouse

VINCENT Henry Psychiatre

SMPEA Peyre 
Plantade, 
CHU de 
Montpellier

Vice-président

WIOROSKI Marc Médecin SESSAD
SESSAD CAP 
Midi-Pyrénées de 
l’ARSEAA

Membres «à titre individuel» 

MARIZY Emmanuelle
Psychologue en-
fants/adolescents

Libéral

BARRY Isabelle Orthophoniste Libéral

COJEAN Manon
Ergothérapeute 
Déléguée ANFE 
de l'Aude

Libéral

GUITARD Sabrina Psychomotricienne Libéral

IANNUZZI Stéphanie Psychologue Libéral

LAFIN Noémie Psychomotricienne Libéral

LUBREZ Lou-Anne

Ergothérapeute  
Déléguée ANFE 
des Pyrénées 
Orientales

Libéral

TOURRENC Alice
Médecin des 
crèches de 
toulouse

Libéral

CONTIS Patrick Pédiatre Libéral
Secrétaire 
adjoint

PETIT Cécile Orthophoniste Libéral

TAUNAIS Aurélie Ergothérapeuthe Libéral

6



DEROULEMENT DES ACTIVITES
ACTIONS 2018 OCCITADYS 

 

 

 

6 JUIN 

AG constitutive – 
élection du 
bureau et 

membres du CA 

Déclaration de 
création d’Occitadys 

en préfecture  

PRS Occitanie adopté – 
Décision officielle de 

l’ARS d’individualiser la 
thématique des 

troubles spécifiques 
des apprentissages  

Signature du contrat 
d’objectifs et de moyens 
2018-2019 entre l’ARS et 

Occitadys 

Virement de 99 410 €   
reçu et correspondant aux 
besoins de fonctionnement 

et investissements pour 
2018 

Signature du 1er contrat 
salarié : Emilie 

Cabarrou, coordinatrice 
administrative  

Validation du projet 
associatif  

Validation du plan 
d’actions  

19 JUIN 

3 AOUT 

10 OCTOBRE 

25 OCTOBRE 

12 NOVEMBRE 

16 NOVEMBRE 

23 NOVEMBRE 

30 NOVEMBRE 

20 DECEMBRE 

Premier Conseil 
d’administration  

Premiers 
investissements en 

matériels informatiques 
et multimedia  

Les temps forts de l’année 2018 ont été la définition des statuts, l’AG constitutive 
d’Occitadys, sa création officielle en préfecture (19 juin 2018) et la rédaction de 
son projet associatif et de son plan d’actions pour les années à venir.

SOUS-PREFECTURE DE MURET

Pôle réglementation et sécurité

Associations Loi 1901

10 Allée Niel

31605 MURET CEDEX

Tél : 05.34.46.38.08

Le numéro W313028106

est à rappeler dans toute

correspondance

Récépissé de Déclaration de CREATION 

 de l'association n°  W313028106

Vu la loi du 1er Juillet 1901 relative au contrat d'association ; 

Vu le décret du 16 Août 1901 portant règlement d'administration publique pour l'exécution de la loi précitée ; 

Le Sous-Préfet de Muret,

donne récépissé à Monsieur le Président

d'une déclaration en date du : 19 juin 2018

faisant connaître la constitution d'une association ayant pour titre :

ASSOCIATION OCCITADYS

dont le  siège social est situé : Clinique Ambroise Paré Dr Thiébaut-Noël Willig - Service Pédiatrie

387 route de Saint-Simon

Cédex 01

31000   Toulouse

Décision prise le : 
05 juin 2018

Pièces fournies : 
liste des dirigeants

Statuts
Procès-verbal

Muret, le 21 juin 2018

.

Loi du 1 juillet 1901, article 5 - al 5,6 et 7 - Décret du 16 août 1901, article 3     : 

Les associations sont tenues de faire connaître, dans les trois mois, tous les changements survenus dans leur administration ou leur direction, ainsi que toutes les modifications apportées à leurs statuts.

Ces modifications et changements ne sont opposables aux tiers qu'à partir du jour où ils auront été déclarés.

Loi du 1 juillet 1901, article 8 - al 1  : 

Seront punis d'une amende de 1500 € en première infraction, et, en cas de récidive, ceux qui auront contrevenu aux dispositions de l'article 5.

NOTA :

L'insertion au Journal Officiel des modifications portant sur le titre, l'objet, le siège social d'une association est facultative. Elle ne peut être exigée des tiers car le récépissé délivré par les services

préfectoraux fait foi dans tous les cas.

La loi 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée relative à l'informatique, aux fichiers et aux libertés, s'applique à la déclaration relative à votre association dont les destinataires sont les services

préfectoraux et les services de l'Etat concernés. L'article 40 de cette loi vous garantit un droit d'accès et de rectification. Celui-ci peut s'exercer auprès du préfet ou du sous-préfet de

l'arrondissement du siège de votre association, pour les données à caractère personnel concernant les personnes physiques déclarées comme étant chargées de sa direction ou de son

administration.

150e année. - N°25
Samedi 23 juin 2018

Le Directeur de l’information légale et administrative : Bertrand MUNCH

Associations Fondations d'entreprise
Associations syndicalesde propriétaires Fonds de dotation

Fondations partenariales

Annonce n° 428
31 - Haute-Garonne
ASSOCIATIONS 

Créations 
Déclaration à la préfecture de la Haute-GaronneASSOCIATION OCCITADYS.Objet : réunir tous ceux concernés par les troubles spécifiques du neurodéveloppement et des apprentissages

(à l'exclusion des troubles du spectre de l'autisme et des troubles du développement intellectuel), et de fédérer

les équipes, institutions, associations et organismes concernés dans le territoire Occitanie le but de réaliser les

missions suivantes : 1) première mission : représentation vis-à-vis des différentes instances des professionnels et

structures impliqués dans la région Occitanie dans le diagnostic et la prise en charge des enfants avec Trouble de

l'Apprentissage, sur les trois niveaux de recours ; 2) deuxième mission : structuration et organisation du parcours

de soins des enfants (diagnostic, soins) dans le territoire Occitanie ; mise en oeuvre des conclusions du groupe

d'experts de la HAS sur les praticiens de premier et de second recours ; accompagnement des équipes pouvant

développer ou pérenniser des structures pluridisciplinaires de second recours ; mutualisation et retours d'expérience

des équipes ayant déjà développé leur projet ; harmonisation des diagnostics et/ou des outils utilisés sur la région

Occitanie ; accompagnement et soutien des structures de tous niveau de recours et de leurs projets en lien avec

l'ARS, l'assurance maladie, l'éducation nationale, les MDPH et autres instances ; soutien à la coordination entre

les différents niveaux de recours et de soins ; mise en oeuvre d'expérimentations en lien avec la DGS et l'ARS

sur le parcours de santé ; 3) troisième mission : développement de bases de données épidémiologiques sur la

région Occitanie ; 4) quatrième mission : mission de recherche en lien avec le conseil scientifique de l'association ;

soutien et développement en propre de projets de recherche dans le cadre du PRS : ex : prévention des difficultés

de développement du langage oral, du langage écrit, etc ; participation à des projets de recherche développés par

des porteurs de projets en lien avec l'association : ex guidance parentale, évaluation de l'organisation des filières

de soins, etc ; relais de l'information sur des projets de recherche gérés spécifiquement par des équipes afin de

favoriser les inclusions ; 5) cinquième mission : mission de formation en lien avec le conseil scientifique : recensement

D.I.L.A
serialNumber=S6910003,CN=D-ILA - SIGNATURE 
DILA,2.5.4.97=#0C144E54524-6522D3133303030393138363-030303131,OU=000213000918600011,O=DILA,C=FR75015 Paris

2018-06-23 09:00:34
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Occitadys a bénéficié de deux accompagnements distincts par un dispositif local 
appelé DLA (dispositif local d’accompagnement) : une ingénierie juridique (par le 
cabinet Fidal) et une ingénierie gouvernance et organisation interne (par la structure 
IPSO-FACTO).

Le cabinet Fidal nous a accompagné sur le choix du modèle juridique et la mise en 
œuvre des éléments nécessaires au regard des choix opérés. Il nous a également 
apporté un regard juridique sur les travaux effectués et sur les axes gouvernance et 
RH (rédaction des contrats de travail par exemple).

La structure Ipso-Facto et particulièrement Mme Agnès Kabantchenko nous ont 
apporté leur expertise dans la définition d’une organisation interne structurée et 
efficiente et notamment sur la rédaction de notre projet associatif et plan d’actions. 
Le projet associatif est un document écrit et diffusé, qui nous a amené à faire 
converger les aspirations des membres et a donné lieu à une large consultation au 
sein du groupe de travail.

Le projet associatif d’Occitadys comprend 3 éléments
de référence :
* Une vision de l’avenir en termes de vocation et de 
mission 
* Un système de valeurs culturelles partagées, 
c’est-à-dire des éléments auxquels l’association donne 
sa préférence, se reconnaît et guide ses choix
* Des priorités et des axes majeurs pour l’action 
indiquant des objectifs correspondant à la mission 
première de l’association.

Le 12 septembre 2018 a eu lieu une réunion qui a associé les directions des 
établissements et leurs équipes, Occitadys et l’ARS, pour la mise en place d’un 
volet additionnel CAQES sur la thématique des troubles spécifiques du langage 
et des apprentissages. L’objectif de ce Contrat d’Amélioration de la Qualité et de 
l’Efficience de soins (CAQES) représente une potentielle avancée sur la sécurisation 
des financements en hôpitaux de jour pour les centres de second recours en région 
Occitanie.
Il serait mis en place sous la forme de conventions tripartites entre les établissements 
hospitaliers, l’assurance maladie de leur territoire et l’ARS visant à contractualiser les 
activités des centres de compétence (second recours) sur les troubles spécifiques du 
langage et des apprentissages.

En fin d’année, le docteur Willig a également commencé des démarches de prises 
de rendez-vous avec des instances politiques en partenariat avec Mme Charnay, 
présidente de l’APEDYS.  Un premier rendez-vous devra avoir lieu en janvier 2019 
avec Mme Iborra, députée de Haute-Garonne, afin de lui exposer les problématiques 
des enfants et adultes présentant un trouble spécifique du développement et des 
apprentissages. Le but de cet entretien est également de lui demander son soutien et 
ses conseils en vue de la définition par un texte de loi des dispositifs qui permettront 
une meilleure organisation des soins.
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BILAN FINANCIER
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Evaluation financière (document ARS)
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PLAN D’ACTIONS

>1. Organisation et structuration du parcours de soins 

Actions Etapes

Actualiser l’état des lieux des 
ressources y compris associa-
tions de parents

- Établir le lien avec les travaux conduits sur le 
Répertoire opérationnel des ressources (ROR) par 
l’ARS en lien avec le groupement E-Santé Occitanie 
- Mobiliser le réseau d’acteurs de niveaux 2 et 3 
pour nourrir l’annuaire des ressources (collecter les 
adresses ; …)
- Identifier les CASMP, CMP, CMPP
- Établir une veille sur les nouveaux dispositifs : 
dispositif en cours de définition sur le repérage 
précoce des TND, en lien avec les plateformes qui 
vont être définies dans le PLFSS 2019

Réaliser un état des lieux des 
besoins couverts et non cou-
verts par territoire

- Repérer par territoire le maillage en termes 
d’étapes et de niveaux de recours 
- Repérer les modes et besoins de coopération entre 
acteurs 
- Identifier les postes vacants dans les structures 
hospitalières 
- Développer des partenariats sur la question des 
besoins avec les MDPH, les plateformes territoriales 
d’appui, organisations professionnelles etc.

Structurer les niveaux de 
recours 

- Accompagner les structures pour monter en 
compétences : 
niveau 1 -> niveau 2 
- Accompagner et faire reconnaître par l’ARS les 
structures de niveau 2 (cahier des charges par 
exemple) 
- Organiser les liens avec le niveau 3
- Prendre modèle ou appui sur les dispositifs 
récemment promus pour améliorer l’accès aux soins 
dans les territoires : PTA, MSP en accompagnant les 
équipes intéressées
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>2. Soutien à l’amélioration des pratiques

Actions Etapes

Identifier les besoins en 
termes de connaissances et 
développement des com-
pétences 

- Réaliser une enquête auprès d’un échantillon de médecins 
généralistes et professionnels rééducateurs de premier 
recours afin de repérer leur niveau et leurs besoins en 
termes de connaissances 
- Recenser les médecins intéressés par la thématique 
« dys » et ceux qui expriment des besoins 
- Repérer par type de professionnels les axes de formation 
à développer 

Étayer et former les ac-
teurs 
de la scolarité 

- Étudier avec les recteurs d’académie les possibilités 
de formations des enseignants et AVS (relations avec les 
enseignants référents, inspecteurs IEN ASH (projet piloté 
par le Dr Henry Vincent – Montpellier)

Établir un plan de préven-
tion de l’installation des 
troubles 
 

- Langage oral - enfants de 0 à 5 ans / langage écrit : 
plus de 5 ans dans les différentes structures de la petites 
enfances (crèches, PMI, …)
- Formation des intervenants (lien avec les organismes 
financeurs de la formation : CNFPT, …)

Réaliser un état des lieux 
des formations existantes 

- Centraliser l’offre de formation « dys » (répertoire et 
catalogue)
- Diffuser l’information 

Se faire reconnaître centre 
de formation 

- Obtenir les agréments DATADOCK et DPC
- Bâtir les outils structurants relatifs aux agréments 
- Développer un panel d’intervenants (former des 
formateurs ; établir une charte…)
- Capitaliser et mutualiser les outils 
- Mobiliser des partenaires : ordre et représentations 
professionnels
- Équilibrer budgétairement les coûts de formation 
 

Organiser des formations 
en complémentarité  

- Proposition d’outils nouveaux (BMT-a pour le premier 
recours, BMT-i pour le second recours)
- Promouvoir des réponses face à un manque (ex : 
formation aux outils d’évaluation de la cognition 
mathématique ; orthophoniste : calcul / groupe de Barkley : 
psychologue, médecin, psychomotricien)
- Établir un module de sensibilisation : Troubles scolaires 
(langage oral/langage écrit, calcul) ; trouble de l’attention ; 
praxie ; aspects socioadministratifs (MDPH, …)
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Harmoniser les pratiques - Diffusion d’outils et référentiels 
- Soutien à l’organisation de réunions professionnelles 
de type RCP : mobiliser les outils de visioconférence, télé 
expertise etc. 
- Développer des outils en ligne 
- Constituer une base de données vidéo

Actions Etapes

Veille et observatoire Constituer une base de données épidémiologiques en 
relation avec l’Inserm 

Promouvoir et soutenir 
la mise en œuvre de 
recherche action /
expérimentation 

Travail de veille à réaliser : appel à recherche, appel à projet, 
mécénat. 
Exemples : 
. Recherche action sur le financement d’un bilan     d’entrée 
en second recours (impact médico-économique)
.  Demande de programme hospitalier de recherche 
clinique 
.  Expérimentation de projet de guidance parentale

Participer à des travaux 
nationaux 

Relations avec les fédérations nationales et travaux sur les 
recommandations 

>3. Production de connaissances et d’innovation 

>4. Représentation des adhérents et des intérêts des enfants et de 
leur famille avec dys 

Actions Etapes

Assurer un rôle de 
représentation auprès des 
tutelles 

- Rôle de lobbying auprès des instances régionales et 
départementales concourant à une meilleure prise en 
charge des troubles Dys (CPAM-CNAM,  ARS, CD, CR) 
- Lettre d’intention article 51
- Accès et égalité des personnes : exemple soutien des 
pratiques d’attribution de l’AEEH/PCH sur le financement 
des soins non remboursés

Mettre en place une 
instance interinstitutionnelle 
annuelle

- Présenter les travaux et le bilan de l’association 
- Echanger sur les besoins

Communiquer - A court terme se doter d’un logo, charte graphique
- Développer un site internet/intranet 
- Se doter des moyens de communication et d’échange 
NTIC (visioconférence …)
- Informer les adhérents : lettre d’information, webzine…


