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l. Introduction

1. Le contexte

En France, 35 000 enfants naissent chaque année avec un trouble du neuro- développement
(TND)(1). L’age moyen de diagnostic de Troubles du Spectre Autistique (TSA) est de 3,2 ans
dans les pays nord-américains alors qu’en France, le diagnostic se fait au-dela de I'age de 6

ans en moyenne. (2)

La détection plus précoce des troubles du neurodéveloppement, dont les troubles du
spectre autistique, permettrait de mettre en place un accompagnement et une prise en

charge plus rapides, visant a limiter le handicap qu’induisent ces troubles.

Le gouvernement frangais s’est engagé a favoriser une intervention précoce aupres des
enfants de moins de 7 ans, avec la mise en place de deux outils a destination des médecins
de premiére ligne, dont les médecins généralistes, avec I'élaboration du 4eéme plan autisme
intitulé « Stratégie pour l'autisme au sein des troubles du neurodéveloppement 2018-

2022 ». (3)

Le premier outil est un guide - « Détecter les signes d’un développement inhabituel chez les

enfants de moins de 7 ans » (4), mis a disposition depuis début 2019.

Le deuxieme outil consiste en la mise en place de Plateformes de Coordination et
d’Orientation (PCO), pour la prise en charge des enfants avec suspicion de TND. Ces
plateformes ont pour objectif de faciliter et accélérer la prise en charge des enfants des
gu’on suspecte un écart dans le développement, en permettant l'accés a des

kinésithérapeutes, des orthophonistes, des ergothérapeutes etc dans les meilleurs délais.
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2. Le neurodéveloppement

2.1. Définition

Le neurodéveloppement est un processus de construction de l'architecture du systéme
nerveux et du cerveau. Il joue un role important dans la structuration de la personnalité et
des spécificités sociales, émotionnelles, cognitives, ainsi que dans I'apprentissage, I'attention
et la capacité de contréle de soi d’'une personne. (5) L'ensemble des performances que
I'enfant va développer provient de linteraction de son activité cérébrale avec son

environnement. (6)

Le neurodéveloppement débute dés la période anténatale. C'est un processus complexe,
dynamique, qui dépend de la coordination de nombreux facteurs : génétiques, biologiques,

socio-culturels, émotionnels et environnementaux. (7)

2.2. Les 1000 premiers jours- Rapport de la commission des 1000 premiers

jours (septembre 2020)

En septembre 2019, le président Emmanuel Macron a lancé une commission des 1000
premiers jours. (8) Les 1000 premiers jours de I'enfant sont une période clé pour le
développement de chaque individu. Le rapport est le résultat du travail d’'une commission
d’experts de 18 membres qui a analysé la connaissance scientifique au sujet de cette

période.

Dans ce rapport, la période des « 1000 premiers jours » est comprise entre le 4°™ mois de
grossesse et les deux ans de I'enfant. Les premiers apprentissages de I’enfant commencent
in utero. Le gouvernement souhaite que ces 1000 premiers jours soient une priorité d’action
publique, pour identifier des interventions précoces, du fait de la plasticité cérébrale de
I'enfant. En effet, pendant cette période, la précocité des interventions est souvent

proportionnelle a leur efficacité.

Divers facteurs de risque et de protection de la santé de I'enfant ont été abordés dans ce
rapport (I'environnement, les facteurs de stress périnataux, I’éveil culturel et artistique), car

I’environnement, le mode de vie et les relations ont un impact sur le développement.
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Le parcours « 1000 jours », permettrait un accompagnement afin de détecter et suivre les
enfants et les parents qui le nécessiteraient. Les enjeux de ce parcours sont : les troubles du
neurodéveloppement de I'enfant, les enfants prématurés, le handicap, les dépressions

périnatales des parents, les violences et la grande précarité.

Le développement d’'un enfant sur les plans social, cognitif et affectif est précoce et
complexe. Le développement du cerveau s’effectue de facon importante pendant la fin de la
grossesse et les deux premiéres années de vie, d’ou la volonté d’intervenir durant cette
période des 1000 premiers jours, définie plus haut. Des recherches ont démontré que

beaucoup d’apprentissages débutent et s’effectuent pendant cette période. (9) (10) (11)

Certains apprentissages débutent in utero comme le langage, la conscience de soi et des
autres. Dés la naissance, le langage est important pour I'enfant. A partir de la premiere
année de vie, il lui permet de comprendre le monde dans lequel il évolue. Par conséquent, il
est important d’échanger et de communiquer avec lI'enfant pour qu’il développe la
compréhension et la production du langage. Des différences dans le développement
linguistique ont été démontrées avec un meilleur développement chez les enfants

stimulés.(12)

Dés la naissance, I'enfant porte un intérét aux stimuli sociaux comme la voix, les
comportements et les mouvements. A compter de I'age de 4 mois au moins, il comprend

gue la parole sert dans les échanges.

Pour favoriser un bon apprentissage, I'enfant et les parents doivent cultiver des liens
d’attachement forts et sécures. Ces liens assurent un bon développement, et une bonne

santé mentale et physique.

Le jeu favorise également la croissance sur le plan moteur, émotionnel et social. Il permet de
construire la compréhension du monde dans lequel évolue I'enfant, d’avoir la connaissance

de lui-méme et de 'espace dans lequel il se trouve.

Le sommeil fait aussi partie de I'apprentissage car il assure une bonne santé ainsi qu’un bon
développement physique, émotionnel et cognitif. Par exemple, 'apprentissage des mots est

facilité par la sieste qui suit.
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3. Le trouble du spectre autistique au sein des troubles du

neurodéveloppement chez I’enfant

3.1. Les troubles du neurodéveloppement

3.1.1. Définition

Une perturbation dans le processus de neurodéveloppement conduit a un trouble du

neurodéveloppement entrainant des difficultés dans certaines fonctions cérébrales.(7)
Les troubles du neurodéveloppement sont définis par les quatre critéres suivants (6):

- la présence de symptomes de déficit dans les étapes du développement

- un retentissement fonctionnel associé a ces troubles : une incapacité liée au déficit

- un début commencgant habituellement au cours de la petite enfance

- le critere de spécificité : le déficit n’étant pas mieux expliqué par un autre trouble

(un trouble psychiatrique ou une pathologie non psychiatrique)

Ils sont définis par le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) (13)
comme : « un ensemble d’affections qui débutent durant la période du développement,
souvent avant méme que I'enfant n’entre a I'école primaire ; ils sont caractérisés par des
déficits du développement qui entrainent une altération du fonctionnement personnel,

social, scolaire ou professionnel »

3.1.2. Prévalence

Les troubles du neurodéveloppement touchent environ 10% de la population générale, ce
qui correspond a environ 70 000 enfants par an. La prévalence est plus élevée chez les

garcons que chez les filles. (8)

Ces troubles apparaissent tot dans la trajectoire développementale d’'un enfant. Par

exemple, pour les troubles du spectre autistique avant I’age de 15 mois. (8)

24



3.1.3. Etiologies

Les troubles neurodéveloppementaux sont d’origine multifactorielle impliquant des facteurs

environnementaux et génétiques en interaction. (6)

3.1.4. Différents troubles
Ces troubles du neurodéveloppement regroupent (6) (8) :

- les troubles du spectre de I'autisme

- les troubles du développement intellectuel (TDI) ou handicaps intellectuels

- les troubles de la communication (troubles de la parole, troubles du langage)

- les troubles spécifiques des apprentissages (troubles de I'apprentissage du langage
écrit (lecture, expression écrite), troubles de I'apprentissage avec déficit du calcul)

- les troubles de I'acquisition des coordinations motrices : troubles développementaux
de la coordination (TDC) (incluent des troubles de I'apprentissage et du graphisme)

- le déficit de I'attention/hyperactivité (TDAH)

- les tics (moteurs et vocaux)

3.2. Les troubles du spectre autistique

3.2.1. Définition du DSM-5 (6)

La classification recommandée est le DSM-5, dans lequel I'appellation Trouble du Spectre de

I’Autisme (TSA) remplace Troubles Envahissants du Développement (TED) du DSM-4.(14)

Les TSA comportent des déficits de la communication et des interactions sociales ainsi que
des comportements, des intéréts et des activités restreints, qui sont associés a un
retentissement fonctionnel. (15) La sévérité des symptoémes est variable si d’autres

symptomes sont notamment associés.
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Comme il est écrit ci-dessus, la dyade autistique comprend :
- des anomalies de la communication et des interactions sociales, avec :
* des déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle :

- des difficultés a exprimer et a comprendre les émotions et les affects comme
I’'absence ou la rareté des sourires réponses, I'absence ou la pauvreté de I'attention
conjointe et des difficultés a avoir des échanges réciproques

- des difficultés a avoir acces a I'implicite et au langage figuré

* des déficits des comportements de communication non verbaux :

I’absence ou la pauvreté d’utilisation des gestes instrumentaux a valeur sociale tels

gue « coucou », « au revoir », faire oui ou non de la téte

I’'absence de pointage du doigt

I'absence, la rareté du contact oculaire qui peut étre fluctuant

- la pauvreté de la communication non verbale
* des anomalies dans les relations sociales :

- I'absence ou I'anomalie du jeu
- des difficultés de compréhension des conventions sociales avec une maladresse
sociale et une tendance a l'isolement

- le peu d’intérét pour les relations sociales

- des comportements, des intéréts et des activités restreints, avec :
* des comportements répétitifs et stéréotypés :

des stéréotypies motrices (tronc, téte, buste, membres supérieurs), des objets utilisés de

facon répétitive, des stéréotypies verbales (écholalies, langage idiosyncrasique)

* une adhésion inflexible a des routines (vétements de méme couleur, mémes itinéraires,
manger la méme nourriture...) et une intolérance au changement ou un besoin

d’immuabilité

* des intéréts restreints et fixes, anormaux dans leur intensité ou leur but
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*une hypo ou une hyperréactivité a des stimulations sensorielles ou un intérét inhabituel

pour des aspects sensoriels de I'environnement

Pour ces deux caractéristiques, on précise lintensité en fonction du niveau de
retentissement du trouble.(14) Il faut spécifier s’il y a une association d’un « déficit
intellectuel, une altération du langage, une pathologie médicale ou génétique connue ou un
facteur environnemental, un autre trouble développemental, mental ou comportemental,

ou une catatonie ».(7)

3.2.2. Prévalence

La prévalence des TSA est de 1 % (15) ce qui correspond a 700 000 personnes en France (14),

et le sex-ratio est de 4 garcons pour 1 fille (4/1). (16)

3.2.3. Facteurs de risque, étiologies

Des facteurs anténataux, génétiques et environnementaux sont suspectés d’augmenter le

risque de TSA : (17)

- Antécédents de TSA familiaux :
En 2010, la synthese de I'état des connaissances de la HAS (18) concluait que « le risque de
développer un autisme pour un nouvel enfant dans une fratrie ou il existe déja un enfant
avec des Troubles Envahissants du Développement (TED) est de 4 % si I’enfant déja atteint
est un garcon, et il est de 7 % si I’enfant atteint est une fille. Le risque augmente fortement
(25 % a 30 %) si la famille a déja deux enfants atteints. La concordance de I'atteinte entre

jumeaux monozygotes varie de 70 % a 90 %. »

- Age des parents :
Le risque serait multiplié par 1,3 si la mere a plus de 35 ans et par 1,4 si le pére a plus de 40

ans. (18)

- Antécédents médicaux des parents :

Les possibles facteurs de risques de TSA pour la descendance sont :

- 'obésité maternelle et paternelle, avec un risque faiblement augmenté. (19)
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- le diabéte maternel, par I’hyperglycémie qui peut entrainer une hypoxie foetale et avoir
des conséquences sur le neurodéveloppement, avec une augmentation du stress oxydant et

I'induction d’une inflammation chronique. (20) (21)

- certaines maladies auto-immunes maternelles, notamment une pathologie thyroidienne.

(22)

- Antécédents pré- et périnataux :
La prématurité associée ou non a un retard de croissance intra-utérin (RCIU) ou a un petit
poids pour I’'age gestationnel (PAG) sont considérés comme des facteurs de risque. (23) En
effet, la prévalence des TSA chez les enfants prématurés est d’environ 5 a 7% en fonction du

degré de la prématurité et du poids a la naissance. (24)

Une malformation cérébrale ou cérébelleuse (agénésie ou dysgénésie isolée du corps
calleux, ventriculomégalie > 15 mm, petit cervelet, malformations kystiques de la fosse

postérieure) serait associée a un risque de TSA. (23)

Les complications de la naissance liées a un traumatisme, a une ischémie ou a une hypoxie

sont fortement associées aux TSA. (25)

Les infections maternelles au cours de la grossesse (cytomégalovirus, toxoplasmose,
rubéole...) seraient rattachées a un risque de TSA, augmenté de 12%. Ce risque est a
moduler. En effet, il dépendrait du type d’infection, de I'agent pathogéne responsable, de la

durée de l'infection et du site infectieux. (26)
L’exposition a certains médicaments au cours de la grossesse :

0 Les antidépresseurs inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine.
Plusieurs études ont été menées a ce sujet, mais les résultats sont a
interpréter avec prudence, du fait de I'existence de biais, notamment des
différences dans la sévérité de syndromes anxiodépressifs chez la mere, qui
peuvent impacter le risque de développer un TSA. (27)

0 Le paracétamol : le risque serait augmenté par une exposition anténatale.
Cependant, des facteurs sont a prendre en considération, comme les causes

de la prise de paracétamol (infection pendant la grossesse, pathologie
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maternelle chronique...) qui peuvent étre des facteurs de confusion, non
analysés dans les études réalisées. (28)

0 Exposition in utero au valproate de sodium et ses dérivés (DEPAKINE®,
DEPAKOTE®, DEPAMIDE®, MICROPAKINE® et ses génériques) (29): Le
National Institute for Health and Care Excellence (NICE) associe I’exposition in
utero au valproate de sodium a une augmentation de la prévalence de

I'autisme. (14)

L’exposition a certaines substances addictives au cours de la grossesse : il y a une possible
association entre les TSA et I'alcool, par le biais notamment de I'augmentation du nombre
de mutations de novo. De plus, la consommation d’alcool peut étre accompagnée de
problemes relationnels familiaux, et un environnement stressant peut conduire a des
probléemes de communication, une baisse de performances scolaires et un développement

de TND comme les TSA. (30) Il n’a pas été établi de lien avec I'exposition au tabac. (31)

La consommation de cannabis au cours de la grossesse pourrait favoriser le développement
de TSA méme si plusieurs études sont divergentes a ce sujet, mais le risque semblerait accru.

(32)

Les carences maternelles en vitamine D et acide folique : La carence maternelle en vitamine
D favoriserait le risque de TSA. (33) (34) La supplémentation en acide folique en pré
conceptionnel et pendant les deux premiers mois de grossesse aurait un réle protecteur. En
effet, une carence en acide folique peut entrainer une hypo méthylation de I’ADN qui peut
engendrer des répercussions sur le neurodéveloppement. Les différentes études recueillies
dans un travail de recherche (35) ne permettent tout de méme pas d’affirmer le lien entre la
supplémentation en acide folique et la réduction du risque de TSA du fait de possibles
facteurs confondants ainsi que I’existence possible d’autres supplémentations qui peuvent

interférer dans le développement.
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- Exposition aux écrans :
Les écrans sont néfastes quand ils apportent a l'enfant des stimulations cognitives,
physiques ou sociales plus pauvres que celles dans son environnement physique. Des
répercussions sur le développement des fonctions cognitives notamment le langage,
I'attention, le sommeil, I'agressivité et au niveau de la réussite scolaire ont été constatées.
Une relation a été faite avec des retards de développement, mais il y aurait une faible

association entre exposition aux écrans et survenue d’un TSA. (17)

- Parmi les facteurs environnementaux, les suivants sont des facteurs de risque
possibles de TSA :

La pollution de lair: il y aurait une augmentation du risque pour un enfant exposé a la

pollution in utero ou en post-natal, mais les études réalisées ne sont pas concluantes, la

preuve de toxicité est limitée. (36) (37)

Le lien entre exposition in utero aux pesticides, aux phtalates et TSA est controversé. (37)

(38)

Il existe une suspicion de risque augmenté de TSA liée a I'exposition au mercure, avec des

symptdmes qui seraient d’autant plus sévéres que le niveau de mercure est plus élevé. (39)

Des facteurs économiques ou psychoaffectifs (violence intrafamiliale, maltraitance ou
négligence, difficultés psychologiques ou psychiatriques au niveau familial) (23) pourraient

favoriser le développement de TSA.

3.2.4. Diagnostics différentiels
Les principaux diagnostics différentiels de TSA chez I’enfant (17) sont :

- les troubles sensoriels (cécité et surdité) quand ils sont associés a des troubles du
comportement ou des troubles relationnels

- les états de marasme dans un contexte de carence affective grave et le trouble
réactionnel de I'attachement

- les troubles de la communication incluant le trouble du langage et le trouble de la

communication sociale (pragmatique). Le trouble de la communication sociale
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comporte une altération de la communication sociale et des interactions sociales,
mais il n’y a pas de comportements ou d’intéréts restreints et répétitifs. Le trouble de
la communication sociale et le TSA s’excluent

- le retard global de développement et le trouble du développement intellectuel sans
TSA

- le Trouble de Déficit de I'Attention/Hyperactivité (TDAH)

- le trouble de I'anxiété sociale (phobie sociale)

- certaines formes d’épilepsie, comme le syndrome de Landau-Kleffner : il correspond
a la survenue entre I'dge de 3 et 7 ans d’'une perte de langage (sur le versant
expressif et réceptif), associée a des crises d’épilepsie

- le mutisme sélectif. Le mutisme sélectif et le TSA s’excluent

- le syndrome de Rett

4. Repérage précoce des TSA

4.1. Définition de repérage précoce/dépistage

Selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), « le dépistage consiste a identifier
présomptivement a 'aide de tests, d’examens ou d’autres techniques susceptibles d’une
application rapide les sujets atteints d’une maladie ou d’une anomalie passée jusque-la
inapercues. Les tests de dépistage doivent permettre de faire le départ entre les personnes
apparemment en bonne santé mais qui sont probablement atteintes d’'une maladie donnée
et celles qui en sont probablement exemptes. lls n‘ont pas pour objet de poser un

diagnostic. » (40)

Un dépistage est une action de santé publique qui vise a améliorer la santé d’une
population. (41) Il permet une meilleure efficacité d’une intervention instaurée plus
précocement, de meilleures chances de survie, ou une amélioration de la qualité de vie des
patients, ainsi qu’une économie par la réduction du colt de prise en charge d’une maladie.
Pour les personnes dont le dépistage est négatif, ceci a I'avantage de « tranquilliser » les

patients, avec éventuellement une surveillance allégée.
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Pour les patients identifiés précocement, il est nécessaire que l'intervention soit efficace. En

effet, elle doit apporter de meilleurs résultats qu’une intervention plus tardive.

4.2. Enjeux dans le cadre des TSA

Le repérage précoce des TSA est un enjeu important, car cela permet de prendre en charge
un enfant dont les processus de neurodéveloppement sont encore plastiques a cet age. (8)

(42)

En accompagnant et en intervenant précocement auprés du jeune enfant, les chances de
modifier favorablement la trajectoire de développement sont significatives. Les
interventions précoces ont pour but de limiter le risque de sur-handicap, et plus ces
interventions sont précoces, plus l'efficacité est grande. Le graphique ci-dessous en

témoigne :

Figure 1 : Enjeu d’une intervention précoce, Stratégie nationale pour I'Autisme au sein des troubles du neuro-
développement 2018-2022(43)
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Des études de suivi d’enfants pris en charge précocement et de fagon intense ont montré
une amélioration au niveau du développement avec un gain au niveau intellectuel et dans

les compétences a la fois sociales et langagiéres. (44) (45)

Pour cela, il est nécessaire de prendre en charge les enfants de facon intensive et sur le long

terme.

Les symptomes apparaissent pendant I'enfance, en général avant 36 mois. Environ un tiers
des enfants présentent une stagnation ou régression du développement socio-communicatif
dans le langage oral et les interactions sociales, entre I'dge de 12 et 24 mois. Ce sont des

signes d’appel a repérer. (6)

4.3. Aux Etats-Unis

L’American Academy of Pediatrics (AAP) recommande de surveiller le développement et le
comportement de chaque enfant lors de visites aux ages de 9 mois, 18 mois et 30 mois

(repérage de retards cognitifs, moteurs et au niveau du langage). (46)

De plus, il est recommandé de dépister spécifiquement chaque enfant, a la recherche de
signes en faveur de TSA, lors des visites aux ages de 18 mois et 24 mois (47). Effectivement,
les TSA peuvent étre diagnostiqués des I'age de 18 mois (avec une attention particuliére sur
les interactions sociales, le jeu et les comportements répétitifs). Ainsi, cela permet
d’intervenir plus précocement pour limiter le handicap et favoriser une amélioration

fonctionnelle.

Aux Etats-Unis, le taux d’enfants dépistés pour troubles du développement est de 84% a

I’age de 3 ans.(48)

Les outils utilisés pour le repérage des TSA sont essentiellement I'Infant/ Toddler Checklist
qui est un questionnaire parental pour les enfants de moins de 18 mois, le Modified Check-
list for Autism in Toddlers, Revised with Follow-up (M-CHAT — R/F) pour les enfants entre 16
et 30 mois et le questionnaire de communication sociale (SCQ) pour les enfants de plus de

30 mois.
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4.4. En France

En France, les enfants effectuent 20 examens médicaux obligatoires entre 0 et 6 ans, dont
trois donnent lieu a un certificat médical transmis aux autorités sanitaires (avant le 8™ jour
de vie, au cours du 9™ mois et au cours du 24°™ ou 25%Me mois). (17) Ces examens
permettent de surveiller la croissance staturo-pondérale, le développement physique et
psychomoteur, de dépister des anomalies ou des déficiences, et pratiquer les vaccinations
nécessaires. De plus, une visite médicale et de dépistage obligatoire s’effectue a I'école en

grande section de maternelle.

En France, il existe un retard dans le dépistage des TSA. En effet, le diagnostic est réalisé en
moyenne vers I'dge de 6 ans, alors que les premiers symptomes sont identifiables vers I'age

de 15 mois. (8)

En France, d’aprés des données d’activité des Centres de Ressources Autisme (CRA), « les 0-5
ans représentent seulement 34,5 % du total des diagnostics, alors que la Haute Autorité de

Santé (HAS) recommande une intervention précoce, si possible avant 4 ans ». (49)

4.5. Outils de repérage

Nous ne nous sommes pas attardés sur les différents outils de repérage existants (Annexe
4), le sujet de ce travail de recherche se concentrant particuliérement sur I'apport du 4¢me

plan autisme avec les outils créés et mis a disposition.

4.6. Recommandations de la Haute Autorité de Santé de février 2018 :

Selon les recommandations de la HAS en février 2018 (7), I’enjeu principal d’'un repérage
puis d’un diagnostic précoce de TSA est le fait de pouvoir intervenir de facon adaptée et
coordonnée, si possible avant I'age de 4 ans, afin de réduire les sur-handicaps en favorisant

le développement de I'enfant dans les domaines ou il présente des troubles.

Les objectifs sont de réduire I’'dge moyen au diagnostic, réduire le délai de diagnostic et

d’intervention.
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La recherche de signes d’alerte de TSA est recommandée lors de I'examen médical effectué
a chaque examen obligatoire des enfants de 0 a 6 ans par le médecin qui suit I'enfant
(médecin généraliste, pédiatre), par le médecin de Protection Maternelle et Infantile (PMI)

ou le médecin scolaire.

Les signes d’alerte a identifier :

Figure 2 : Signes d’alerte majeurs de TSA, HAS février 2018 (17)

Voici les autres signes d’alerte :

- toute inquiétude chez les parents, notamment dans le développement du langage et des

interactions sociales
- avant 18 mois :
- aucun marqueur prédictif d’'une évolution vers un TSA

- certaines particularités sont a repérer, pouvant indiquer un trouble dans les

catégories suivantes :
* la vigilance : trop calme ou irritabilité
* le sommeil : troubles de I’endormissement, réveils nocturnes
* |’alimentation : rituels et refus d’aliments ou de textures
* les émotions : crises de coléres inexpliquées

* "exploration inhabituelle de I’environnement (ex : alignement d’objets)
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La persistance de signes dans ces catégories doit entrainer un examen plus approfondi dans

ces domaines.

- vers 18 mois : les signes d’alerte sont plus facilement identifiables. Nous retrouvons des

difficultés dans :

- le relationnel avec les autres

- I'attention et la réciprocité sociale (regard adressé, sourire partagé...)

- la réactivité sociale (répondre a son prénom)

- le langage réceptif et expressif

- le jeu socio-imitatif et symbolique

- les réponses sensorielles (recherche de sensations ou au contraire, évitement)

L’association d’au moins deux signes nécessite un examen approfondi du développement.

- apres 18 mois :

Chez l'enfant de plus de 18 mois, les signes vus précédemment ou des difficultés
relationnelles précoces et persistantes associées a un comportement et des intéréts

anormalement répétitifs, restreints et stéréotypés, doivent alerter.

- quel que soit I’age de I’enfant :

Une régression des habiletés langagieres ou relationnelles doit faire rechercher un TSA, s’il y

a une absence d’anomalie a I'examen neurologique.

Un repérage de signes de TSA est recommandé chez les enfants présentant des signes

d’alerte ou un risque plus élevé de TSA ou de TND que la population générale.

Les fratries d’enfants avec TSA ont un risque plus élevé de présenter ce trouble ou d’autres
TND que la population générale. Il est recommandé de rechercher systématiquement des
signes évocateurs de TSA dés la fin de la premiére année et tout au long du suivi du

développement.
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Figure 3 : Attention particuliére a apporter a certains enfants pour lesquels un repérage de signes de TSA est
recommandé, HAS 2018 (17)

Le repérage recommandé inclut un examen clinique approfondi du développement de
I’enfant au cours d’une consultation dédiée. Pour les enfants de 16 a 30 mois, il peut
s’appuyer sur le M-CHAT, complété si les résultats indiquent un risque de TSA par un
entretien structuré plus précis avec les parents avec le M-CHAT- Follow-up. Aprés I'age de

48 mois (4 ans), I'examen peut comprendre le SCQ.

Chez I'enfant et I'adolescent sans trouble du développement intellectuel associé, I'examen
peut s’appuyer sur des questionnaires: I’Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ),

I’Autism-spectrum Quotient (AQ) et le Social Responsiveness Scale (SRS-2).(17)

Si le risque de TSA est confirmé pendant la consultation dédiée, il faut orienter I'enfant
aupres d’un pédopsychiatre et/ou d’un pédiatre, pour une consultation a visée diagnostique

spécialisée dans les troubles du neurodéveloppement.
Dans I'attente de cette consultation, il est recommandé de prescrire les premiers bilans.

Le délai attendu entre le repérage de troubles du développement et le début des

interventions devrait étre inférieur a 3 mois.

S’il existe un doute sur le résultat du repérage, notamment si I'inquiétude des parents n’est
pas confirmée, il est nécessaire de réaliser un nouvel examen approfondi rapproché par le
médecin habituel de I’enfant, dans un délai de 1 mois. Si le risque de TSA n’est pas confirmé,

alors la surveillance développementale de I’enfant se fera lors du suivi médical habituel, avec
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les examens obligatoires de 0 a 6 ans. Ci-dessous, une figure explicative qui reprend le

parcours du repérage de TSA chez I'enfant.

Figure 4 : Parcours du repérage de TSA chez I’enfant, HAS 2018 (17)

La HAS recommande d’actualiser la formation des professionnels de santé concernant le
repérage jusqu’au diagnostic de TSA, afin que les pratiques se rapprochent davantage des
recommandations. Elle conseille également de diffuser auprées des professionnels de
premiére ligne (professionnels de santé ou non) les reperes et les outils de suivi du

développement de I'enfant et les signes d’alerte évoquant un TSA, afin de les former a

38



I"utilisation de ces outils. Elle propose une formation spécifique a destination des médecins

qui effectuent I'examen approfondi du développement de I'enfant.

Ces recommandations, ajoutées a un réseau structuré et une formation des professionnels

de premiére ligne ont pour but de réduire le délai de diagnostic de TSA.

Un diagnostic initial de TSA est possible chez I’enfant des I’'age de 18 mois, comme déja dit

plus tot, et il est recommandé de le formuler en référence au DSM-5.

Avant cet age, un diagnostic de TND est mieux approprié car il est difficile de poser le
diagnostic formel, par la non-spécificité et I'hétérogénéité des trajectoires précoces de

développement. (17)

Il est recommandé que le diagnostic soit fait par une équipe de deuxieme ligne, constituée
de professionnels spécifiguement formés aux TND et aux TSA comprenant : la
pédopsychiatrie (service de psychiatrie infanto-juvénile dont le Centre Médico-
Psychologique (CMP)), la pédiatrie, le Centre d’Action Médico-Sociale Précoce (CAMSP), le
Centre Médico-Psycho-Pédagogique (CMPP), le réseau de soins spécialisés sur le diagnostic

et I’évaluation de I'autisme ou des praticiens libéraux coordonnés entre eux par un médecin.

4.7. Difficultés dans le repérage

Il n’existe pas de bilan biologigue ni d’examens complémentaires qui permettent de repérer

de facon certaine des TSA.

La complexité des troubles, notamment pour les formes les plus sévéres souvent
accompagnées de comorbidités, constitue une difficulté dans le repérage. (Rapport de la

Cour des comptes, 2017)(50)

Dans le DSM-5, « les symptomes de TSA doivent étre présents des la petite enfance mais ils
peuvent ne se manifester pleinement que lorsque la limitation des capacités empéche de
répondre aux exigences sociales ». Le diagnostic de TSA peut étre difficile a établir chez les
enfants de moins de 18 mois, mais aussi quel que soit I’age, chez les enfants pour lesquels
on ne connait pas I’histoire développementale, et dans le cas ol des troubles psychiatriques,

d’autres troubles neurodéveloppementaux ou somatiques sont associés au TSA. (17)

39



Au cours du temps, certains enfants avec un diagnostic de TSA peuvent ne plus remplir les
critéres de diagnostic de TSA, soit parce qu’ils ont « progressé », soit par le développement
de stratégies de compensation. Cela survient surtout chez des enfants sans trouble du

développement intellectuel associé. (7)

Le repérage de TSA peut étre complexe également du fait de nombreux diagnostics

différentiels qui peuvent ressembler sur certains points aux TSA.

De plus, parfois, plusieurs troubles du neurodéveloppement s’associent, ce qui complique

davantage le dépistage. Le schéma ci-dessous l'indique :

Figure 5 : Association fréquente des TSA avec d’autres TND, Stratégie nationale autisme 2018-2022 (43)

L'hétérogénéité des symptoémes participe également a cette difficulté dans le repérage. (51)
Effectivement, d’un enfant a un autre, les symptomes seront plus ou moins marqués et donc
plus ou moins faciles a repérer. Un enfant avec des signes moins prononcés aura plus de
facilité a développer des aptitudes de compensation, ce qui rendra encore moins visible les

signes.
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Un sondage a été réalisé par la Cour des comptes en mai 2017 (52) aupres de médecins
généralistes, de pédiatres et de psychiatres, dans le but de déterminer leur niveau de
connaissances sur les TSA et d’identifier les difficultés dans le repérage et le diagnostic. Il a
été constaté qu’il y avait une méconnaissance sur certains facteurs de risque de TSA, et
notamment des facteurs erronés. « S’agissant des connaissances en matiére de prise en
charge des TSA, la majorité des psychiatres (74 %) et des pédiatres (79 %) estime leur niveau
« moyen a excellent », tandis que la majorité des généralistes (62 %) I'estime « faible a
insuffisant », que ce soit pour le diagnostic ou la prise en charge ». Le manque de

connaissances participe aux difficultés dans le repérage.

« Prés de la moitié des médecins généralistes et 20 % des pédiatres reconnaissent n’avoir
regu aucune formation. Seule la moitié des psychiatres et un tiers des pédiatres ont
bénéficié d’'une formation initiale et continue. » Le manque de formation participe
également a la difficulté de repérage des TSA. En effet, on ne peut pas reconnaitre, dépister,

si on ne connait pas la symptomatologie, les facteurs de risque et les signes a repérer.

Les médecins de premiére ligne étaient jusqu’a récemment peu présents dans le repérage et
le diagnostic alors qu’ils devraient jouer un réle majeur a la fois dans le repérage et la mise
en place du diagnostic et des premieres interventions. (43) Cela peut également expliquer

un retard de diagnostic et donc un retard de prise en charge des enfants.

4.8. Role du médecin généraliste

Les médecins généralistes, les pédiatres et les médecins de PMI sont en premiére ligne dans
le repérage de TSA. Les enfants sont soumis de 0 a 6 ans a vingt examens médicaux
obligatoires pour la vaccination, la surveillance de la croissance staturo-pondérale, Ia
surveillance du développement psychomoteur et affectif, pour le dépistage précoce
d’anomalies ou de déficiences. Le médecin généraliste est donc un acteur de premiére ligne
dans le repérage précoce de TSA. (50) Il est en contact régulier avec I’enfant depuis son plus
jeune age, et tient donc un réle crucial pour identifier précocement des signes en faveur de

TSA. (49)
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La recherche de signes évocateurs de TSA est recommandée lors des consultations de suivi
des enfants de 0 a 6 ans. (7) Le carnet de santé constitue un outil -clé dans le repérage de
TSA. C’est le médecin de premiere ligne (médecin généraliste, pédiatre ou médecin de PMI)
qui est amené a le remplir lors du suivi de I'enfant. Il permet un suivi chronologique de la
croissance, du développement, et si un écart au développement se révele, des interventions
pourront étre initiées. Il est donc important de bien remplir le carnet, notamment lors des
examens obligatoires et également lors des consultations intermédiaires, car cela permet de

retracer le développement et de repérer précocement tout écart.

L’examen au cours du vingt-quatrieme mois dans le carnet de santé constitue un examen
primordial dans le repérage de TSA. (Annexe 5) Lors de cet examen, une attention
particuliere est donnée au développement. Parmi les questions posées, plusieurs
permettent de repérer si I'enfant présente des signes évocateurs de TND et notamment de
TSA, par exemple : « Pointe du doigt », « Sollicite un adulte/une autre personne », « Joue a
faire semblant ». C'est lors de cette visite qu’est établi le troisieme certificat de santé
(Annexe 6). Dans ce certificat, un encadré est dédié au développement psychomoteur
(encadré en rouge dans I'annexe). Dans les recommandations, comme il a été mentionné, les
signes d’alerte de TSA sont plus facilement identifiables vers I’dge de 18 mois. L’'examen du

24%™e mois est donc important dans cette détection.

En cas d’inquiétude des parents au sujet du développement de leur enfant ou si des signes
d’alerte sont détectés, il est recommandé d’orienter vers le médecin qui assure le suivi
habituel de I'enfant (médecin généraliste ou pédiatre), le médecin de créche ou de

I’Education nationale, pour une consultation médicale de repérage. (7)

Consultation de repérage :

Chez I'enfant a risque modéré de TND, une consultation de repérage est réalisée par le
médecin de 1% ligne. Cette consultation est dédiée au repérage, avec un examen clinique
détaillé qui recherchera des signes d’alerte de TND selon la grille « Repérer un

développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » (Annexe 7).

Si plusieurs signes d’alerte de TND sont détectés, il est recommandé par la HAS

(recommandation du 17 mars 2020) de mettre en place une intervention précoce et
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d’orienter vers une consultation spécialisée en neurodéveloppement ou vers la Plateforme

de Coordination et d’Orientation (PCO) des TSA/TND. (23)

Consultation dédiée a la recherche de TSA :

Cette consultation a été mise en place le 11 février 2019. Il s’agit d’'une consultation longue
et majorée si suspicion de TSA. Pendant cette consultation, les médecins généralistes
peuvent repérer des signes en faveur de TSA. L'objectif est d’accompagner I'enfant et sa
famille dans la démarche de diagnostic, et d’orienter si nécessaire vers une structure qui
réalise le bilan complet pour confirmer le diagnostic et mettre en place les interventions
adaptées a I'’enfant. (49) La « Consultation de repérage des signes de trouble du spectre de
I'autisme » est cotée CTE pour le dossier médical partagé (DMP) et CCE pour la facturation.
Le tarif est de 60 euros. Cette mesure s'inscrit dans le cadre de la stratégie nationale autisme
au sein des troubles du neurodéveloppement (53), afin d’aider a la mise en ceuvre du

parcours de bilan et d’intervention précoce.

Il existe dans le cadre du suivi d’un enfant avec TSA, une consultation CSE « Consultation de
suivi et de coordination de la prise en charge d’'un enfant autiste par un généraliste, un
pédiatre ou un psychiatre ». Cette consultation peut étre facturée une fois par an, avec un

tarif de 46 euros, avec cotation CCX. (54)

Nous voyons le role central du médecin généraliste dans le repérage de TSA pour ensuite

orienter I’enfant pour une prise en charge adaptée.

5. Le 4™ plan autisme 2018-2022

5.1. Trois plans ont précédé

A partir de 2005, des plans en direction des personnes présentant des TSA se sont succédés :
le premier plan autisme (2005-2007), le deuxieme plan (2008-2010), le troisieme plan (2013-

2017), et actuellement le quatrieme plan autisme (2018-2022).
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D’apreés le Rapport de la Cour des comptes de 2017 : (52)

Le premier plan autisme (2005-2007), intitulé « un nouvel élan pour I'autisme », avec la
circulaire interministérielle du 8 mars 2005 relative a la prise en charge des personnes
présentant des troubles du spectre de l'autisme ou des troubles envahissants du
développement, ont permis la diffusion de la premiére recommandation de bonne pratique
professionnelle pour le dépistage et le diagnostic chez I’enfant. Lors de ce plan ont été créés

des Centres de Ressources Autisme (CRA) a titre expérimental.

Le deuxiéme plan autisme (2008-2010) a souligné la nécessité de développer un diagnostic
rigoureux et précoce, pour mieux accompagner les personnes présentant des TSA. Les CRA
ont été déployés dans I'ensemble des régions. La HAS et ’ANESM ont constitué un corpus
commun des connaissances sur l'autisme en 2010, et deux recommandations de bonne

pratique concernant les interventions pour les enfants et les adolescents en 2012.

Les objectifs de ce plan étaient de réduire les délais de diagnostic et de mieux coordonner
les équipes pour réaliser le diagnostic, et que les professionnels de santé de premiére ligne
appliqguent les recommandations de bonne pratique. Aucun objectif n’était fixé
guantitativement pour le délai de diagnostic, mais il a été constaté que le diagnostic était

souvent réalisé trop tardivement, et les délais d’attente restaient trop longs.

En 2012-2013, il avait été constaté que « seule la moitié des régions disposaient d’équipes
dites de proximité pour le diagnostic "simple", sans pour autant que ces équipes soient
toujours identifiées comme telles par les familles et I'ensemble des professionnels du

territoire ».

Le troisieme plan autisme (2013-2017) a mis "accent sur la nécessité de déployer dans
chaque région un réseau de repérage, de diagnostic et d’interventions précoces des I'dge de
18 mois. Une des priorités était I'intervention précoce, dans le but de modifier si possible la
trajectoire développementale. Une instruction du 17 juillet 2014 complétant le troisieme
plan a défini un cadre national pour la mise en place d’une organisation territoriale pour le

repérage, le diagnostic et I'intervention précoce dite « triptyque ».
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La maniére de mettre en ceuvre le réseau pour le repérage était confuse. C'est dans ce plan

gu’a été émise I'idée de création de plateformes de coordination dans chaque région.

Le deuxieme plan autisme se concentrait sur le diagnostic et les interventions précoces, le

troisieme plan abordait en plus le repérage.

Les actions prévues par le troisieme plan sont restées peu nombreuses ou peu tracées. Il
devait il y avoir une sensibilisation au repérage a destination des professionnels de santé de

premiere ligne, mais c’est resté limité.

Les trois plans autisme avaient pour engagement |'amélioration des parcours de vie des
enfants avec la nécessité d’accroitre le repérage, le diagnostic et les méthodes

d’accompagnement des enfants atteints de TSA. (50)

Malheureusement, les objectifs visés ont été que tres partiellement remplis, notamment par

I’absence de priorités clairement définies.

Le sondage réalisé par la Cour des comptes révele que les professionnels de santé de
premiere ligne ont été peu touchés par les formations dispensées lors des plans autisme. Il a
été noté que pour favoriser un repérage précoce de TSA, il est nécessaire de mobiliser
davantage ces professionnels de santé qui sont en premiére ligne du repérage, notamment

avec les examens obligatoires.

La Cour des comptes a formulé des recommandations, dont le fait de mieux connaitre les
TSA et développer le repérage des enfants par les professionnels de santé de premiére ligne
en s’appuyant sur les examens du développement de I'enfant et notamment I'examen du

24éme mois.

5.2. Objectifs du 4™ plan autisme

Le 4°™¢ plan autisme (2018-2022) fait suite aux trois plans précédents. Dans ce plan, cing
engagements et vingt mesures principales sont cités, dont : « remettre la science au coeur
de la politique publique de I’autisme en dotant la France d’une recherche d’excellence ».
(43) Un point de cet engagement consiste dans le fait d’ « assurer une diffusion rapide des

connaissances ». Concretement, cela est prévu en mettant a jour les référentiels de
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formation initiale dans le cadre du 3° cycle pour les professionnels de santé, dans
I’élaboration de programmes de formation continue, et dans le développement d’outils et

de modules de cours dans les universités et les établissements de formation.

Le manque de connaissance et de formation avait été soulevé lors du Rapport de la Cour des
comptes de 2017. La diffusion des connaissances et la formation sont essentielles pour
pouvoir repérer des TSA. En effet, on ne peut pas repérer ce qu’on ne connait pas, et le fait

d’avoir des formations permet de se sentir plus a I'aise dans ce domaine.

Dans les faits, la 8®™¢ édition du référentiel de pédiatrie publiée en 2020 dans la revue
Elsevier Masson contient un item traitant du développement psychomoteur avec les signes
d’alerte, et un paragraphe concerne les TSA. Une description des critéres diagnostiques est
faite avec la précision que « tout praticien doit savoir repérer les signes d’alerte d’autisme,
cela dés les premieres phases de développement et dés que les parents expriment une

inquiétude autour du développement de leur enfant ». (55)

La 3°™e édition du référentiel de Psychiatrie et Addictologie publiée en 2020 aborde un
item « développement psychomoteur du nourrisson et de I'enfant: aspects normaux et
pathologiques » avec le repérage des situations anormales. Un paragraphe est dédié aux
TND. Un autre item traite des « principaux troubles du neurodéveloppement », avec
spécifiqguement pour les TSA I'enquéte étiologique, la sémiologie, les signes d’appel, les
diagnostics différentiels et la prise en charge. Il est mentionné que le diagnostic repose sur
plusieurs niveaux avec « un 1" niveau de repérage précoce qui s’appuie sur les personnels
de la petite enfance, ceux de I'Education nationale, les médecins de ville (pédiatre, médecin

généraliste) ou de PMI ». (6)

Il a été créé un parcours de formation initiale pour les professionnels de santé. (56) Sur la
plateforme de formation de PUNESS (Université Numérique En Santé et en Sports), le
module « troubles du neurodéveloppement » qui est un module de formation pour les
professionnels de santé en formation initiale a été créé. Le parcours est ouvert depuis le 16
novembre 2021. Ce module a été élaboré pour diffuser les connaissances actuelles.

« L'objectif est d'améliorer les connaissances minimales des futurs professionnels de santé
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sur les troubles du neurodéveloppement, afin d’améliorer les compétences de repérage
pour favoriser un diagnostic et des interventions précoces et des orientations adéquates. Il
vise a inciter les jeunes professionnels en formation en santé a approfondir les différentes

notions abordées ici nécessairement de fagon tres synthétique. » (57)

Le programme de 2éme cycle des études médicales (version publiée en décembre 2021)

comporte des enseignements dédiés aux TND avec 6 modules de connaissances. (56)

Dans le cadre du développement professionnel continu (DPC), des formations ont été créées
pour favoriser le repérage précoce de TSA. (56) Deux opérateurs sont chargés de cela:
I’Association Nationale pour la Formation permanente du personnel Hospitalier (ANFH) et
I’Agence Nationale du Développement Professionnel Continu (ANDPC). Une Action Nationale
de Formation (ANF) de 2019 consistait a « sensibiliser au repérage précoce des enfants avec
TND dont les TSA ».(58) Les enjeux consistent a sensibiliser les professionnels sur
I'importance du repérage précoce, développer les connaissances et les compétences et

savoir orienter pour intervenir précocement.

Un autre engagement du plan consiste a « intervenir précocement auprés des enfants
présentant des différences de développement, afin de limiter le sur-handicap ».(59) Ci-
dessous, les différents points de cet engagement provenant de la synthese de la stratégie

nationale pour I’Autisme 2018-2022 :

Figure 6 : Intervenir précocement aupreés des enfants, Stratégie nationale autisme 2018-2022 (43)
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Pour intervenir précocement, des outils sont élaborés et diffusés en direction des médecins
de premieére ligne pour le repérage. Si des signes d’alerte sont dépistés, les enfants devront

étre adressés vers des professionnels de deuxieme ligne.(43)

Cet engagement tient compte des recommandations de bonnes pratiques insistant sur la
mise en ceuvre d’interventions précoces dés la suspicion d’un écart inhabituel au niveau du
développement, sans attendre le diagnostic. L'objectif principal est de repérer le plus
précocement possible par les professionnels de santé de premiere lignhe notamment, pour
ensuite intervenir rapidement, en mettant en place un parcours de soin coordonné et

adapté a I’enfant en passant par les Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO).

Cet engagement s’inscrit bien dans une démarche de repérage précoce, afin d’intervenir
plus tot chez un enfant dont la plasticité cérébrale peut permettre une amélioration des

capacités fonctionnelles, et ainsi limiter le sur-handicap.

5.3. Outils

Avec ce plan, les objectifs et les engagements s’accompagnent de la mise a disposition
d’outils. La création et le déploiement de ces outils pourraient permettre de faciliter
I'atteinte des objectifs. En effet, les outils mis en ceuvre sont une aide a la fois dans le
repérage et dans I'adressage, donc cela permet de repérer et d’intervenir plus précocement,

ce qui répond bien aux objectifs fixés.

Le premier outil créé est le Guide de repérage des signes inhabituels de développement qui
aide a la détection des signes d’un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7

ans (Annexe 7).

Le deuxieme outil est le déploiement de Plateformes de Coordination et d’Orientation
(PCO). Ces plateformes ont pour objectif de faciliter la prise en charge des enfants chez qui

on suspecte un écart inhabituel dans le développement.
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5.3.1. Guide

Le Guide de repérage des signes inhabituels de développement a destination des médecins
généralistes, des pédiatres, des médecins de PMI, des médecins de créche et des médecins
scolaires a été diffusé par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie en juillet 2019 (59). Il
s’intitule : « détecter les signes d’'un développement inhabituel chez les enfants de moins
de 7 ans »(4) (Annexe 7). Ce guide pratique a été créé pour étre utilisé lors d'une
consultation si des signes d’alerte en faveur de TND ont été repérés ou pour s’aider, pour
repérer lors des consultations de suivi du développement d’un enfant. Il peut servir dans le
cadre d’une consultation dédiée au repérage. Ce guide contient une grille de repérage afin
de détecter tout écart au développement. Il est constitué de 2 pages avec des indicateurs
qguel que soit I'age de I'enfant, pour détecter des facteurs de haut risque de TND, puis de 8
pages de signes d’alerte en fonction de I'age de I’enfant (a 6 mois — 12 mois — 18 mois — 24

mois — 3 ans —4 ans — 5 ans et 6 ans), et enfin un formulaire d’adressage vers une PCO.

Les signes d’alerte sont regroupés en 4 ou 5 domaines avec :

- la motricité globale, le contréle postural et la locomotion
- la motricité fine

- lelangage

- la socialisation

- la cognition (a partir de I’dge de 4 ans)

Quel que soit I'age, une régression dans un domaine doit orienter I’enfant vers une PCO.
Quel que soit I'age, il faut considérer deux dimensions :

- les facteurs de haut risque de TND

- et les comportements instinctuels, sensoriels et émotionnels particuliers
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En fonction du nombre de signes repéré, I'enfant doit ou ne doit pas étre orienté vers une

PCO. Ceci est indiqué dans le guide :

Figure 7 : Critéres d’orientation vers une PCO en fonction de I’dge de I’enfant, Délégation interministérielle a la
stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neuro-développement (2020) (4)

5.3.2. Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO)

Les premiéres PCO ont vu le jour en juillet 2019. Elles garantissent une intervention précoce
aupres des enfants chez qui un écart de développement est suspecté, avant méme qu’un
diagnostic soit établi. Ce point est tres important. En effet, jusque-la les délais de prise en
charge étaient de plusieurs mois, et bien souvent, tant que le diagnostic n’était pas établi,
I’enfant ne bénéficiait pas d’intervention. Ces plateformes permettent de poser ou non un
diagnostic. Elles assurent le financement des bilans et des interventions des professionnels
dont les actes ne sont pas couverts par I’Assurance Maladie avec la création d’un forfait
d’intervention précoce, mis en place en 2019. Ce dernier concerne les ergothérapeutes, les
psychomotriciens et les psychologues qui ont contractualisé avec la plateforme. Les frais
encourus pour ces interventions pouvaient étre un frein. Leur prise en charge permet a
chaque enfant de pouvoir bénéficier d’'une intervention par ces professionnels. Ces

plateformes gérent également les délais de prise en charge par les CMP, CMPP, CAMPS. (60)

Leurs missions comprennent, en résumé (61) :

- unappui pour les professionnels de 1ere ligne
- et la mise en ceuvre des parcours avec les structures de 2°™¢ ligne et les

professionnels libéraux
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Ces plateformes peuvent étre saisies par le médecin de premiere ligne qui suspecte un écart
de développement. Les médecins référents des plateformes vont demander aux différents
professionnels compétents dans les troubles du neurodéveloppement de réaliser un bilan
pour infirmer ou confirmer ces troubles, et les orienter pour prendre en charge et agir sur les
troubles identifiés. Ces plateformes permettent une intervention coordonnée des différents
professionnels. Les bilans et les interventions sont pris en charge par I'assurance maladie

pour la premiére année d’intervention, et cela peut étre prolongé de 6 mois si nécessaire.(8)

Le parcours vise a garantir la mise en place d’interventions précoces adaptées pour
améliorer la trajectoire développementale de I'enfant. Sur le territoire frangais, ce sont les
Agences Régionales de Santé (ARS) qui structurent le maillage en fonction des besoins et des

ressources. (43)

Les plateformes sont en développement sur tout le territoire francais. (62)

51



Le diagramme ci-dessous retrace le parcours d’un enfant a risque de TND, lorsqu’il est

orienté vers une PCO :

Figure 8 : Parcours d’un enfant de moins de 7 ans a risque de TND, HAS 2020 (23)
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5.4. These réalisée en 2021 par Madame Anne ESCHBACH intitulée
« Troubles du neurodéveloppement de I'enfant: évaluation de Ia
connaissance du guide « Repérer un développement inhabituel chez les
enfants de moins de 7 ans » par les médecins généralistes du Grand-Est »

(63)

L’objectif principal de I’étude était d’évaluer la connaissance du guide d’aide au repérage des
TND de I'enfant par les médecins généralistes du Grand-Est. L'objectif secondaire consistait a
évaluer leur connaissance des PCO. Il s’agissait d’'une étude épidémiologique quantitative
descriptive observationnelle. Un questionnaire avait été diffusé entre le 01/07/2020 et le
30/11/2020. L’analyse avait porté sur 169 répondants. La plupart des médecins ayant
répondu avait une grande voire une tres grande affinité pour la pédiatrie, comme pour les
TND. 64,5% des médecins déclaraient ne pas étre ou ne plutot pas étre assez formés dans le

domaine des TND. Pour 75,15%, ils disaient mal ou plutdét mal connaitre le réseau de soin.

Parmi les médecins, 27/169 soit 15,98% connaissaient le guide et 55,56% d’entre eux ne
I’avaient jamais utilisé. Parmi les personnes ne connaissant pas le guide, 75,89% voyaient

une plutdt grande ou une grande utilité a priori dans leur pratique future.
De maniére significative, la connaissance du guide était associée a la connaissance des PCO.

Cette étude a montré que peu de médecins généralistes du Grand-Est connaissaient le guide
(15,98%), mais % des médecins ne le connaissant pas le trouvaient utile a premiére vue.
Environ la moitié des médecins connaissant le guide I'avaient utilisé et les % d’entre eux
comptaient le réutiliser. Ces résultats étaient en faveur d’une utilité du guide et d’une

satisfaction de son utilisation.
Les médecins étaient deux fois plus nombreux a connaitre les PCO que le guide (31,37%).

Il a été conclu qu’il était nécessaire d’améliorer la diffusion et de s’intéresser a I'avis des
médecins de premiéere ligne pour évaluer le guide et son intégration en pratique. Pour
parvenir a un repérage plus précoce, il y avait une nécessité de diffuser plus largement le
guide et de sensibiliser davantage les médecins généralistes et les étudiants en médecine

aux TND de I'enfant.
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5.5. These réalisée en 2022 par Madame Aline FIDALGO intitulée
« Troubles du neurodéveloppement de I'enfant: évaluation de
'utilisation du guide d’aide au repérage et des plateformes de
coordination et d’orientation chez les enfants de moins de 7 ans — Etude
gualitative auprés de médecins généralistes et des coordinateurs des PCO

du Grand-Est » (64)

Cette étude qualitative avait pris la forme d’entretiens semi-dirigés auprés de 10 médecins
généralistes et de 5 coordinateurs de PCO de la région Grand-Est. Ces entretiens s’étaient

déroulés du 02/06/2021 au 20/09/2021. Ce travail faisait suite a I’étude précédente.

Parmi les médecins interrogés 8/10 connaissaient le guide, et la moitié I'avaient déja utilisé.

Deux médecins utilisaient le guide depuis le questionnaire de Madame Anne ESCHBACH.

Plusieurs avantages au guide avaient été rapportés. Il était pratique, clair et simple
d’utilisation, au moins en partie. De plus, 'adressage et le nombre de critéres étaient pergus

comme étant clairs sans compter sa rapidité de remplissage.

Cependant, certains trouvaient que le guide était trop long, trop complet et que le

remplissage constituait une charge. Pour d’autres, il n’y avait pas assez de critéres.

Seulement trois médecins interrogés connaissaient les PCO. Au moment de |'étude, 6 PCO

étaient opérationnelles dans le Grand-Est.

Ce qu’il en ressortait, c’était une diffusion insuffisante des informations. Dans cette étude, il
était proposé qu’il y ait des personnes qui fassent la promotion du guide et des PCO afin de
transmettre les informations aux médecins. Aucun médecin de I'étude ne connaissait les
consultations spécifiques CTE et CSE. Il avait été souligné qu’une des propositions de la
Commission des 1000 premiers jours était d’intégrer le guide dans le carnet de santé, ce qui

n’avait toujours pas été fait.

D’apres I’étude visant a évaluer la connaissance du guide d’aide au repérage de TND chez les
enfants de moins de 7 ans et |’évaluation de la connaissance des PCO, puis avec cette étude
gualitative évaluant I'utilisation de ce guide et des PCO, il persistait un manque de diffusion

de l'information.
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5.6. Dans le Grand-Est

Le Programme Régional de Santé (PRS) 2018-2028 dans le Grand-Est regroupe |'ensemble

des priorités mises en place par I’ARS. Il comprend :

- un Cadre d’orientation stratégique (COS) 2018-2028
- un Schéma régional de santé (SRS) 2018-2023

- et un programme régional d’acces a la prévention et aux soins (2018-2022)

Ce programme est en cohérence avec la stratégie nationale pour |'autisme pour organiser le
repérage, le dépistage et le diagnostic des TND, comme [|'autisme, le plus précocement
possible, afin de proposer des interventions adaptées, éviter les ruptures de parcours et

prévenir le handicap.

Dés 2019, les Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO) ont commencé a se mettre

en place.

Un des objectifs de ce programme est de « mettre en ceuvre un parcours coordonné pour
les jeunes enfants présentant des troubles du neurodéveloppement : repérage, évaluation,
prise en charge globale précoces. » (65) Les différentes mesures et objectifs se trouvent en

Annexe 8.

Il a été créé des PCO autisme/TND qui coordonnent le parcours, le bilan et les interventions
précoces des enfants de moins de 7 ans qui présentent des TND. Le schéma retracant le

parcours pour un enfant de moins de 7 ans se trouve en Annexe 9.

Dix PCO sont effectives dans le Grand-Est. Le tableau avec la liste des PCO et leurs

coordonnées se situe en Annexe 10.
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Il. Matériel et méthode

1. Type d’étude

L'étude menée est une recherche quantitative observationnelle descriptive, afin d’évaluer
I’apport du 4™ plan autisme sur le repérage précoce des troubles du spectre autistique

(TSA) par les médecins généralistes du Grand-Est chez les enfants de moins de 7 ans.

2. Objectifs

L’objectif principal de cette étude est de montrer qu’il y a une différence dans le repérage de
TSA par les médecins généralistes installés dans la région Grand-Est depuis la mise en place

du Plan autisme 2018-2022.

L'objectif secondaire est de repérer les limites de I'utilisation des outils du plan, c’est-a-dire

le guide et les PCO.

3. Population cible

La population cible comprend les médecins généralistes libéraux installés dans le Grand-Est,
ce qui correspond a 5 021 médecins généralistes, d’aprées le recensement au 1°" septembre

2022. (66)

Les critéres d’inclusion concernent les médecins généralistes exercant une activité libérale et

installés dans la région Grand-Est, qui se décline en 10 départements (Moselle (57),
Meurthe-et-Moselle (54), Meuse (55), Vosges (88), Bas-Rhin (67), Haut-Rhin (68), Ardennes
(08), Marne (51), Haute-Marne (52), Aube (10)).

Les critéres d’exclusion sont les médecins non généralistes, les médecins généralistes

salariés, les remplacgants, n’exercant pas dans la région Grand-Est.

La zone d’inclusion se trouve en Annexe 11.
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4. Recherche bibliographique

Les outils de recherche utilisés étaient: « Google Scholar », « PubMed », « CISMef »
(Catalogue et Index des Sites Médicaux de langue francaise), « SUDOC » (Catalogue du
Systeme Universitaire de Documentation), « DUMAS » (Dépot Universitaire de Mémoires

Apres Soutenance).

Plusieurs sites ont été consultés, dont Science Direct, web Cairn, has-sante.fr,

handicap.gouv.fr.

La troisieme édition du référentiel de psychiatrie et addictologie, ainsi que la huitieme

édition du référentiel de pédiatrie ont également servi dans ce travail.

Les principaux mots-clés utilisés dans cette recherche étaient : « repérage », « dépistage »,
« screening », « troubles du neurodéveloppement », « troubles du spectre autistique »,
« autisme », « autism spectrum disorders », «4®™ plan autisme », « médecins

généralistes », « recommandations TSA ».

5. Questionnaire

Pour ce travail de recherche, un questionnaire a été généré via Google Forms. Il s’agit d’'un

auto-questionnaire, avec réponses anonymes.
Le questionnaire comportait en tout 22 questions.
Les quatre premiéres questions servaient a sélectionner les critéres d’inclusion.

La question n° 5 avait pour but de caractériser la population étudiée en fonction de I'age,

afin de voir s’il y avait une disparité en fonction de I’dge des médecins répondants.

La question n°6 permettait de savoir de quel département les médecins provenaient, afin de

voir s’il existait une disparité en fonction des départements.

Les questions 7 a 11 permettaient d’apprécier le rapport des médecins généralistes avec les

TSA avant la mise en place du 4™ plan autisme en évaluant I'état de leur connaissance sur
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les principaux éléments de repérage de TSA, le niveau d’aisance dans le repérage et

I'orientation des enfants si des signes d’alerte étaient repérés.

La question n°12 était pour recenser le nombre de médecins au courant de la création du

plan autisme 2018-2022.

Les questions suivantes servaient a évaluer "apport du 4¢™¢ plan autisme dans leur pratique
de médecine générale, s’il y avait un effet, une différence. Ce que l'on entend par

« différence » et « effet » sont décrits ci-dessous avec le détail des questions.

La question n°13 permettait de savoir s’ils se sentaient plus a I'aise dans le repérage.
La question n°14 évaluait |'utilité du plan.

La question n°15 cherchait a connaitre si le guide d’aide au repérage était connu.

La question n°16 évaluait si ce guide avait concouru a I'acquisition de connaissances.
La question n°17 cherchait a connaitre si ce guide était utile ou pas en pratique.

La question n°18 recherchait si le guide était percu comme facile d’utilisation.

La question n°19 évaluait si le guide était adapté au repérage de TSA.

La question n°20 permettait de savoir si les Plateformes de Coordination et d’Orientation

(PCO) étaient connues des médecins généralistes pour I'adressage.
La question n°21 évaluait si des enfants avaient déja été adressés vers des PCO.

La derniére question, facultative et rédactionnelle, permettait d’avoir les remarques et le

ressenti des médecins généralistes qui le souhaitaient concernant le 4™ plan autisme.

La majorité des questions étaient binaires, avec des réponses OUI/NON, sauf pour la
guestion n°11 qui s’intéressait a savoir vers quels professionnels les médecins adressaient
les enfants repérés. La question n° 17 était subdivisée en fonction de la réponse en sous-
catégories afin de préciser 'utilité pratique du guide de repérage ou s’il ne I’était pas et pour

quelle raison.
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Pour la question n°18, concernant les médecins qui ne trouvaient pas le guide facile

d’utilisation, ils devaient préciser parmi des items la raison.

La derniére question était facultative et rédactionnelle pour que les médecins puissent

s’exprimer sur les remarques concernant le 4™ plan autisme.

6. Déroulement du recueil des données

Le recueil des données s’est déroulé du 13/05/2022 au 26/09/2022 inclus.

Le questionnaire a été envoyé par mails via URPS ML Grand-Est a destination de 4 200

médecins généralistes. Par ce moyen, quatre diffusions ont été faites.

Le site MG France a également publié le questionnaire en ligne sur sa page le 19/07/2022. Le

nombre de médecins ciblé n’a pas pu étre recueilli.

Certains Conseils Départementaux de I’Ordre des Médecins (CDOM) ont accepté de diffuser

le questionnaire :

- le CDOM des Ardennes : diffusion le 16/05/2022

- le CDOM de Meuse : diffusion le 16/05/2022

- le CDOM des Vosges : diffusion le 27/05/2022

- |le CDOM de Meurthe-et-Moselle : diffusion le 30/05/2022

Le nombre de médecins ciblé par les CDOM n’a pas pu étre recueilli.

7. Réglementation

L’étude réalisée est hors champ de la loi Jardé. En effet, il s’agit d’une étude s’adressant aux
médecins généralistes du Grand-Est et donc a des professionnels de santé, via un
guestionnaire. (67) Il n’était donc pas nécessaire d’avoir un avis du Comité de Protection des

Personnes (CPP). Les réponses ont été collectées de facon anonyme. Aucune donnée
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personnelle permettant d’identifier une personne physique n’a été recueillie. Cette étude

n’entre donc pas dans le champ de la loi « informatique et libertés ».(68)

8. Analyse statistique - analyse des résultats

L'analyse statistique des résultats a été réalisée via EXCELAB, apres contact aupres d’un

statisticien, Monsieur Stéphane DELINE.

Les analyses effectuées consistaient en la comparaison des proportions de réponses
données par les répondants. Les données étant dichotomiques ou nominales, la
comparaison des proportions a été réalisée a l'aide d'un test du Chi-carré ou par le test de

Fisher quand I'effectif était trop faible (<6).

Le logiciel JASP (0.16.3) a été utilisé pour réaliser les comparaisons de proportion et le test R
pour le test de Fisher. L'ensemble a été analysé et interprété a I'aide d’un intervalle de
confiance de 95 % et d’un niveau de signification de la valeur p < 0,05. Le risque de

premiére espéce a de 5% consistait a conclure a tort a une association entre deux variables.
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l1l. Résultats

1. Population étudiée

La population étudiée concernait 85 personnes qui avaient répondu au questionnaire entre

le 13/05/2022 et le 26/09/2022.

Ceci correspondait a environ 1,7% de médecins généralistes installés sur le Grand-Est. Par
rapport aux médecins ciblés par 'URPS ML Grand-Est, cela correspondait a 85/4200, soit

environ 2%.

Caractéristiques de I’échantillon (85 médecins généralistes) :

La totalité des répondants étaient des médecins généralistes installés en libéral dans le

Grand-Est. Aucun des répondants n’a été exclu dans 'analyse.
Age :

-1,2 % avaient moins de 30 ans (1 personne)

-70,6 % avaient entre 30 et 49 ans (60 personnes)

-28,2 % avaient entre 50 et 69 ans (24 personnes)

La majorité des médecins avait entre 30 et 49 ans.

Graphique 1 : Age des médecins répondants
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Nombre de médecins ayant répondu par département :

En Meurthe-et-Moselle, 22/85 médecins, soit 25,9 %.

En Moselle, 14/85 médecins, soit 16,5 %.

En Meuse, 11/85 médecins, soit 12,9 %.

Dans la Marne, 10/85 médecins, soit 11,8 %.

Dans le Bas-Rhin, 8/85 médecins, soit 9,4 %.

Dans les Vosges et dans les Ardennes, 7/85 médecins, soit 8,2 %.

Dans I’Aube, en Haute-Marne et dans le Haut-Rhin, 2/85 médecins, soit 2,4 %.
Concernant la répartition démographique, nous observions une disparité des répondants.

Les départements les plus représentés étaient la Meurthe-et-Moselle (plus du quart de

répondants), puis la Moselle et enfin la Meuse.

Profils des répondants selon la connaissance du Plan autisme 2018-2022 :

Il a été choisi de différencier les répondants selon la connaissance ou non du 4®™¢ plan
autisme. Nous considérions en effet qu’avoir connaissance du plan entrainait des
répercussions sur le repérage, sur [l'aisance dans le repérage et I'adressage.
Le sujet de ce travail de recherche était: « Apport du 4eéme plan autisme sur le repérage
précoce des troubles du spectre autistique (TSA) par les médecins généralistes libéraux du
Grand-Est, chez les enfants de moins de 7 ans ». Il paraissait donc évident de distinguer les

répondants selon la connaissance de ce plan pour évaluer son effet.
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Tableau 1 : Profils des répondants selon la connaissance du Plan autisme 2018-2022

Age
50 ans et plus

Moins de 50 ans

Département

Ardennes (08)

Aube (10)

Bas-Rhin (67)

Haut-Rhin (68)
Haute-Marne (52)
Marne (51)
Meurthe-et-Moselle (54)
Meuse (55)

Moselle (57)

Vosges (88)

Aisance dans le repérage
NON
oul

Connaissance repérage TSA
NON
Ooul

Repérage TSA préalable
NON
oul

Sensibilisé au repérage TSA
NON

oul

Adressage TSA préalable
NON

oul

NON

8 (24.2%)
25 (75.8%)

0 (0.0%)
1(3.0%)

6 (18.2%)
1(3.0%)

0 (0.0%)

4 (12.1%)
11 (33.3%)
4(12.1%)
3(9.1%)
3(9.1%)

24 (72.7%)
9 (27.3%)

21 (63.6%)
12 (36.4%)

16 (48.5%)
17 (51.5%)

5(15.2%)

28 (84.8%)

5 (15.2%)
28 (84.8%)
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oul

16 (30.8%)
36 (69.2%)

7 (13.5%)
1(1.9%)

2 (3.8%)
1(1.9%)

2 (3.8%)

6 (11.5%)
11 (21.2%)
7 (13.5%)
11 (21.2%)
4 (7.7%)

35 (67.3%)
17 (32.7%)

23 (44.2%)
29 (55.8%)

13 (25.0%)
39 (75.0%)

2 (3.8%)

50 (96.2%)

6 (11.5%)
46 (88.5%)

Total

24 (28.2%)
61 (71.8%)

7 (8.2%)
2 (2.4%)
8 (9.4%)
2 (2.4%)
2 (2.4%)
10 (11.8%)
22 (25.9%)
11 (12.9%)
14 (16.5%)
7 (8.2%)

59 (69.4%)
26 (30.6%)

44 (51.8%)
41 (48.2%)

29 (34.1%)
56 (65.9%)

7 (8.2%)

78 (91.8%)

11 (12.9%)
74 (87.1%)

0.686

0.147

0.774

0.128

0.046

0.149

0.629




On observait une différence significative de la proportion des médecins ayant déja effectué
un repérage de TSA avant de connaitre le 4°™¢ Plan autisme (test Chi-2, p = 0,046), pour les
médecins connaissant ce plan. Il y avait une proportion plus importante de médecins ayant
effectué un repérage de TSA parmi ceux qui avaient connaissance du plan. Le fait d’avoir

déja repéré des TSA serait associé a une connaissance du Plan autisme.

Il n'y avait pas de différence significative concernant la sensibilisation au repérage, les
connaissances concernant le repérage de TSA, ni I'aisance dans le repérage antérieurement
au plan pour les médecins qui connaissaient le plan. L’age (moins de 50 ans ou 50 ans et

plus) n’entrainait pas non plus de différence significative dans la connaissance du plan.

A noter qu’il n’y avait pas non plus de différence significative concernant I'adressage s’il y
avait une suspicion de TSA antérieurement au plan (test Chi-2, p = 0.629) chez les médecins
ayant connaissance du 4™ plan autisme. En proportion, il y avait plus d’adressage que de
repérage antérieurement au 4°™® Plan autisme, mais il n’y avait pas de différence
significative dans I'adressage antérieur au plan, parmi ceux qui avaient connaissance du

plan.

2. Avant la mise en place du Plan autisme 2018-2022

2.1. Concernant le repérage des TSA

26/85 médecins, soit 30,6 % se sentaient a |'aise dans le repérage.
59/85 médecins, soit 69,4% ne se sentaient pas a l'aise.

Plus du double des répondants n’était pas confortable dans le repérage des TSA avant la
mise en ceuvre du 4™ plan autisme. Ce n’étaient pas forcément les médecins a I'aise dans
le repérage qui ont répondu au questionnaire, d’ou l'intérét de cette étude pour évaluer

I’apport du 4™ plan autisme sur ce point.
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Graphique 2 : Aisance dans le repérage des TSA par les médecins généralistes avant le 4¢ plan autisme

2.2. Concernant la connaissance des signes d’alerte pour le repérage des

TSA

41/85 médecins, soit 48,2 % affirmaient les connaitre.
44/85 médecins, soit 51,8 % ne pensaient pas les connaitre.

Les réponses étaient assez mitigées sur ce point.

Graphique 3 : Connaissance des éléments de repérage des TSA par les médecins généralistes avant le 4¢ plan
autisme
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2.3. L’adressage des enfants de moins de 7 ans, si suspicion de TSA

44/85 médecins, soit 51,8 % adressaient a un CAMSP.

37/85 médecins, soit 43,5 % orientaient vers un pédiatre.
25/85 médecins, soit 29,4 % adressaient a un pédopsychiatre.
23/85 médecins, soit 27,1 % orientaient vers un CMPP.

23/85 médecins, soit 27,1 % adressaient a un neuropédiatre.
20/85 médecins, soit 23,5 % orientaient vers un CMP.

12/85 médecins, soit 14,1 % adressaient a un orthophoniste.
7/85 médecins, soit 8,2 % orientaient vers un psychomotricien.
3/85 médecins, soit 3,5 % adressaient a un ergothérapeute.
11/85 médecins, soit 12,9 % n’ont jamais adressé d’enfant.

La plupart des médecins avait déja adressé des enfants afin de bilanter s’il y avait une
suspicion de TSA. Il existait tout de méme 11 médecins, soit 12,9% des répondants n’ayant

jamais adressé d’enfants.

85 réponses

a) CAMSP (Centre d'Action Mé. .
b) CMP (Centre Médico-Psych...
) CMPP (Centre Médico-Psyc...

44 (51,8 %)

37 (43,5 %)

12 (14,1 %)
h) Psychomotricien

iy Ergothérapeute

a) Je n'ai jamais adressé 1129 %)

0 10 20 30 40 50

Graphique 4 : Adressage des enfants si suspicion de TSA avant le 4¢ plan autisme
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3. Repérer des TSA

56/85 médecins, soit 65,9% avaient déja repéré des TSA, et donc 29/85 médecins, soit 34,1%
ne I"avaient jamais fait. Ce résultat peut sembler contradictoire par rapport au précédent. En
effet, en proportion, il y avait plus de médecins qui n’avaient jamais repéré de TSA que de

médecins qui n"avaient jamais adressé. Or, pour nous, on ne peut pas adresser sans repérer.

Graphique 5 : Repérage antérieur de TSA

4. Sensibilisation au repérage des TSA dans la pratique médicale

Seulement 7/85 médecins, soit 8,2 % confiaient ne pas étre sensibilisés ou intéressés par le

repérage de TSA. La majorité des répondants était sensibilisée au repérage de TSA.

Graphique 6 : Intérét, sensibilisation au repérage des TSA par les médecins généralistes
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5. Connaissance du Plan autisme 2018-2022

52/85 médecins, soit 61,2 % étaient au courant de la création de ce plan.
33/85 médecins, soit 38,8 % ne I'étaient pas.
Plus de la moitié des répondants avait connaissance de la création du 4™ plan autisme.

Il est intéressant de remarquer que ce plan n’était pas connu de la totalité des répondants.
En effet, les médecins avaient recu ce questionnaire avec l'intitulé qui était explicite :

évaluer I'apport du 4™ plan autisme.

Graphique 7 : Connaissance de la création du Plan autisme 2018-2022

Pour la suite des questions, seuls ceux ayant répondu qu’ils avaient eu connaissance de ce
plan (52 médecins généralistes) avaient pu poursuivre le questionnaire. Ceux qui ne |'étaient
pas étaient redirigés vers des informations concernant le guide d’aide au repérage et les

PCO, avec le lien pour accéder au guide.

6. Parmi ceux qui sont au courant de la création du Plan autisme

2018-2022, évaluation de I'apport de ce plan en pratique

6.1. Le fait de se sentir plus a I’aise dans le repérage de TSA

26/52 médecins, soit la moitié se sentait plus a I'aise dans le repérage. L'effet sur ce point

était mitigé.
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Graphique 8 : Aisance dans le repérage depuis le 4¢ plan autisme

6.2. Utilité du plan

43/52 médecins, soit 82,7 % le trouvaient utile. 9/52 médecins, soit 17,3 % n’étaient pas

d’accord.

Graphique 9 : Perception du I'utilité du plan autisme 2018-2022

Dans notre étude, parmi les médecins qui ne trouvaient pas ce plan utile, 6/9 médecins, soit
66,7 % d’entre eux déclaraient qu’il n’était pas adapté a la pratique de médecin généraliste.

Les autres (3 médecins), c’était pour une ou d’autres raisons.
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pas adapté a la pratique de

médecin généraliste 6 (66,7 %)

autre 3(33.3 %)

Graphique 10 : Raisons évoquées de I'inutilité du plan autisme

6.3. Connaissance du guide « Détecter les signes d’un développement

inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans »

Nous avons voulu évaluer la proportion de ceux qui connaissaient le plan tout d’abord puis
ceux qui connaissaient le guide, car c’est un outil mis en place dans le cadre de ce plan pour
repérer des TSA. Le sujet de notre étude concerne le repérage, c’est pour cela qu’on

s’intéresse a cet outil.

Parmi ceux qui étaient au courant du plan, 44/52 médecins, soit 84,6 % avaient eu
connaissance de la création du guide d’aide au repérage de TND chez les enfants de moins

de 7 ans.

Mais 8/52 médecins, soit 15,4 % n’étaient pas au courant. Pour les 8 médecins qui n’avaient
pas connaissance de la création du guide, un message pour les rediriger vers le lien du guide

d’aide au repérage s’affichait, afin qu’ils en aient connaissance.

Nous remarquons que la connaissance du 4™ plan autisme n’implique pas la connaissance

du guide d’aide au repérage de TSA.
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Graphique 11 : Connaissance du guide d’aide au repérage « Détecter les signes d’un développement inhabituel
chez les enfants de moins de 7 ans »

En comparaison avec la these réalisée par Madame Anne ESCHBACH en 2021, 15,98% des
médecins généralistes qui avaient été interrogés dans le Grand-Est connaissaient le guide.
(69) Avec son travail, et le fait qu’on soit a la fin du 4°™ plan autisme, I'information a pu étre
plus largement diffusée et cela a pu concourir a ce que plus de médecins généralistes soient
au courant de I'existence du guide. Mais malgré tout, il persiste des médecins qui ne sont

pas au courant a presque cing ans de la mise en place du 4°™¢ plan autisme.

Perception du plan et ses effets selon la connaissance du plan et I’expérience d’un

repérage antérieur :

Du fait de la différence significative constatée concernant la connaissance du Plan autisme
2018-2022 avec une expérience antérieure de repérage de TSA, les analyses suivantes ont
été faites en dissociant les médecins selon leur expérience de repérage afin d’étudier si le
Plan autisme et le guide étaient percus de facon différente quand le médecin avait une
expérience de repérage au préalable. En effet, nous cherchions a montrer une différence
dans le repérage de TSA depuis la mise en place du Plan autisme 2018-2022. Le fait d’inclure
le repérage antérieur au plan permettait de mieux mettre en évidence s’il y avait une

différence, pour reconnaitre I'lapport du plan.
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Tableau 2 : Perception du plan et ses effets selon la connaissance du plan et I'expérience d’un repérage

antérieur

Connaissance du plan sans repérage antéieU\A Connaissance du plan avec repérage antérieur
NON oul Total P

Plus d’Aisance dans le repérage apres plan 0.052

NON 10 (76.9%) 16 (41.0%) 26 (50.0%)

Ooul 3 (23.1%) 23 (59.0%) 26 (50.0%)

Le plan est utile >0.999

NON 2 (15.4%) 7 (17.9%) 9(17.3%)

oul 11 (84.6%)  32(82.1%) 43 (82.7%)

Raison inutilité

Pas adapte a la pratique de médecin généraliste 2 (15.4%) 4 (10.3%) 6 (11.5%)

Autre 0 (0.0%) 3(7.7%) 3 (5.8%)
Connaissance du guide 0.657
NON 3(23.1%) 5(12.8%) 8 (15.4%)

oul 10 (76.9%) 34 (87.2%) 44 (84.6%)

Il semblerait que |'expérience d'un repérage antérieur soit associé a davantage de gain en
termes d’aisance apres le plan (test Chi-2, p = 0.052). Ce résultat est dit tendanciel puisqu'il
est proche de la significativité (pour p entre 0.05 et 0.1). Il n’y avait pas de différence
significative selon le repérage antérieur au plan concernant l'utilité du plan ou la

connaissance du guide.
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Afin d’appuyer le résultat tendanciel, une analyse a été faite afin de contrdler la différence
d’aisance dans le repérage avant la connaissance du 4°™¢ plan autisme entre les groupes

« avec repérage antérieur » et ceux « sans repérage antérieur » :

Tableau 3 : Aisance dans le repérage « avant » selon la connaissance du plan et I’expérience d’un repérage

antérieur
Aisance dans le repérage (avant) NON oul Total p
Repérage antérieur 0.999
NON 9 (69,2%) 4 (30,8%) 13
oul 26 (66,7%) 13 (33,3%) 39

On n’observait pas de différence significative d’aisance dans le repérage de TSA avant le 4¢me
plan autisme entre les médecins ayant repéré et ceux n’ayant pas repéré de TSA avant ce

plan (p = 0.999).

Une analyse a été faite comparant 'aisance dans le repérage de TSA avant le plan et
I'aisance aprés. L'effectif était trop faible pour réaliser I'analyse la plus appropriée (Mc

Nemar). Avec cet effectif, I'analyse a été faite en utilisant le test Chi-2.

Tableau 4 : Aisance dans le repérage « avant » versus « aprés » la connaissance du plan

Plus d’Aisance dans le repérage apreés plan NON oul Total p
Aisance dans le repérage avant le plan 0.999
NON 18 (51,4%) 17 (48,6%) 35

Ooul 8(47,1%) 9 (52,9%) 17

Avec le test Chi-2, il n’y avait pas de différence significative (p=0.999) dans I’aisance au

niveau du repérage de TSA apres le plan autisme en comparaison a avant.
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Dans le tableau suivant, on comparait I'aisance dans le repérage de TSA « avant » versus

« aprés » le plan, selon la connaissance du plan et I'expérience d’un repérage antérieur :

Tableau 5 : Aisance dans le repérage « avant » versus « aprés » le plan, selon la connaissance du plan et
I’expérience d’un repérage antérieur

Aisance accrue apreés p
Repérage avant Aisance avant NON oul Total 0.182
NON NON 7(77,8%) 2(22,2%) 9
NON Ooul 3 (75%) 1(25%) 4
oul NON 11 (42,3%) 15 (57,7%) 26
Ooul Ooul 5 (38,5%) 8 (61,5%) 13

Il N’y avait pas de différence significative concernant I'aisance dans le repérage de TSA apres
la connaissance du plan, en prenant en compte la connaissance du plan et I’'expérience d’un
repérage antérieur, en comparaison a l'aisance dans le repérage avant le Plan autisme (p =

0.182).

Une analyse structurale (étudiant les relations causales entre les variables) aurait été
intéressante a effectuer mais la nature des données (dichotomique) et I’effectif faible (n= 52

répondants) rendaient cela impossible.

6.4. Parmi les médecins connaissant la création du guide d’aide au

repérage de TND (44 médecins)

6.4.1. Acquisition de connaissances sur le repérage des TSA

39/44 médecins, soit 88,6 % déclaraient que ce guide leur avait permis d’acquérir des

connaissances.

Pour 5/44 médecins, soit 11,4 %, ils n’avaient pas acquis de connaissances via le guide.
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Graphique 12 : Acquisition de connaissances sur le repérage des TSA via le guide

6.4.2. Utilité du guide

33/44 médecins, soit 75 % trouvaient ce guide utile en pratique. Parmi eux :

pour 29/33 médecins, soit 87,9%, il était utile pour le repérage de TND.
- 18/33 médecins, soit 54,5 % le trouvaient utile quand I'école se posait la question de
troubles au niveau du développement.
- pour 17/33 médecins, soit 51,5 %, le guide était utile pour repérer des signes devant
I'inquiétude exprimée des parents.
- 15/33 médecins, soit 45,5 % le trouvaient utile lors de I'examen dans le cadre des
visites obligatoires.
- pour 3/33 médecins, soit 9,1 %, 'utilité était pour une autre cause, non connue.
En comparaison avec la thése réalisée par Madame Anne ESCHBACH en 2021 (69), parmi les
médecins qui ne connaissaient pas le guide, la grande majorité (75,89%) trouvait que le
guide apporterait une plutét grande ou une grande utilité dans leur pratique. Les résultats
ne sont pas tout a fait comparables, car elle évaluait I'utilité chez les médecins qui ne
connaissaient pas cet outil, alors que dans notre travail de recherche, on évalue I'utilité chez

ceux au courant de I'existence de ce guide d’aide au repérage.

Dans le travail de Madame ESCHBACH, les trois quarts des médecins qui avaient utilisé le
guide comptaient le refaire, ce qui était en faveur d’une utilité. Nos résultats sont

superposables sur ce point.
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Graphique 13 : Utilité pratique du guide d’aide au repérage

33 réponses

a) Pour le repérage de troubles

¢) Devant l'inquigtude de parents

b) Dans le cadre des visites

d) Si I'école se demande si
['enfant ne présents pas de tro_.

du développement

15 (455 %
obligatoires (45, )

17 (51,5 %)
18 (54,5 %)

&) Autre 3(9,1%)

0 10 20 30

Graphique 14 : Utilité du guide dans plusieurs domaines

Mais 11/44 médecins, soit 25% ne le trouvaient pas utile :

4/11 médecins, soit 36,4 % n’avaient pas eu |'occasion de l'utiliser. Forcément, ils ne
pouvaient pas conclure sur I'utilité du guide.

2/11 médecins, soit 18,2 % déclaraient ne pas avoir suffisamment de temps en
consultation.

pour 5/11 médecins, soit 45,5 %, nous ne connaissons pas la raison pour laquelle ils

ne trouvaient pas le guide utile.

76



11 réponses

a).Je n'ai pas eu l'occasion de

l'utilizer 41(36,4 %)

b) Je n'ai pas suffisamment de
temps en consultation

5 (45,5 %)

Graphique 15 : Raisons évoquées d’une absence d’utilité du guide

6.4.3. Facilité d’utilisation
31/44 médecins, soit 70,5 % déclaraient que le guide d’aide au repérage était facile a utiliser.

13/44 médecins, soit 29,5 % ne le trouvaient pas facile a utiliser en pratique.

Graphique 16 : Facilité d’utilisation du guide en pratique

Parmi les 13 médecins qui trouvaient que le guide n’était pas facile a utiliser :

- 8/13 médecins, soit 61,5 % indiquaient que le temps de remplissage était trop long.
Ceci était déja retrouvé dans le travail de thése de Madame Anne FIDALGO en 2022
(64), ol la majorité des médecins trouvait que le remplissage était « trop long, trop
contraignant, trop chronophage ».

- 8/13, soit 61,5 % des médecins trouvaient que le guide n’était pas adapté a une

consultation de médecine générale.
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- 2/13 médecins, soit 15,4 % ne le trouvaient pas facile a utiliser pour une autre raison,

non renseignée.

13 réponses

a) Le temps de remplissage est

8(61,5 %
trop long ( )

b} Il n'est pas adapté & une
consultation de medecine
générale

8(61.5%)

c) Autre 2(15.4 %)

Graphique 17 : Freins a I'utilisation du guide

6.4.4. Concernant le repérage de TSA

39/44 médecins, soit 88,6 % pensaient que le guide était adapté pour le repérage de TSA et

5/44, soit 11,4 % ne le trouvaient pas adapté.

Graphique 18 : Repérage des TSA avec le guide
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6.5. Les PCO

6.5.1. Connaissance de leur existence

Parmi ceux qui étaient au courant du 4™ plan autisme et qui connaissaient le guide d’aide

au repérage :

- 32/44 médecins, soit 72,7 % connaissaient l'existence des PCO, créées pour
intervenir rapidement chez les enfants ol on suspecte ou on repére des TND, dont
les TSA.

- 12/44, soit 27,3 % n’en avaient pas connaissance.

Les personnes qui ne connaissaient pas les PCO étaient redirigées vers des sites pour avoir
acceés a la brochure pour le repérage de TND chez les enfants de moins de 7 ans et pour
découvrir les PCO, en quoi elles consistent, avec la liste des PCO dans le Grand-Est avec leurs

coordonnées pour les joindre.

Dans le cadre de la thése de Madame Anne ESCHBACH, 31,37% des médecins généralistes
connaissaient I'existence des PCO. (69) Comme il a été dit pour la connaissance du guide, le
travail de Madame ESCHBACH, ainsi que le fait d’avoir plus de recul, I'information a
possiblement pu étre diffusée, ce qui pourrait expliquer un plus grand pourcentage en
termes de connaissance des PCO. Il est a noter que les PCO n’ont pas toutes ouvert en
méme temps, ce qui a pu contribuer également a cette différence. Seulement quatre PCO

étaient effectives au moment du travail de Madame ESCHBACH.

Graphique 19 : Connaissance de I'existence des Plateformes de Coordination et d’Orientation
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Perception du guide par les répondants ayant connaissance du plan et I’expérience d’un

repérage antérieur éventuel :

Du fait de la différence significative constatée de la connaissance du plan chez les médecins
ayant une expérience antérieure de repérage de TSA, les analyses suivantes ont été faites en
dissociant les médecins selon leur expérience de repérage afin d’étudier si le Plan autisme, le
guide et les PCO étaient percus de facon différente quand le médecin avait une expérience
de repérage au préalable. En effet, nous cherchions a montrer une différence dans le
repérage de TSA depuis la mise en place du Plan autisme 2018-2022. Inclure le repérage
antérieur au plan permettait de mieux mettre en évidence s’il y avait une différence, pour

reconnaitre I'apport du plan.
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Tableau 6 : Perception du guide par les répondants ayant connaissance du plan et I'expérience d’un repérage

antérieur éventuel

NON oul Total p
Apport de connaissances pour le repérage 0.069
NON 3(30.0%) 2 (5.9%) 5(11.4%)
Ooul 7 (70.0%) 32(94.1%) 39 (88.6%)
Utilité du guide en contexte 0.692
NON 3(30.0%) 8(23.5%) 11 (25.0%)
oul 7(70.0%) 26 (76.5%) 33 (75.0%)
Dans quel contexte, le guide est utile :
Pour le repérage des TND 6 (60.0%) 23 (67.6%) 29 (65.9%) 0.945
Pour les visites obligatoires 4(40.0%) 11(32.4%) @ 15(34.1%) 0.945
En cas d’inquiétude de parents 4(40.0%) 13(38.2%) 17(38.6%) >0.999
En cas de demande de I'école 6(60.0%) 12 (35.3%) 18(40.9%) 0.273
Autre 0 (0.0%) 3 (8.8%) 3 (6.8%) >0.999
Raisons évoquées d’inutilité ou inutilisation en pratique 0.525
Mangque de temps en consultation 0 (0.0%) 2 (5.9%) 2 (4.5%)
Pas encore utilisé 2 (20.0%) 2 (5.9%) 4(9.1%)
Autre 1(10.0%) 4(11.8%)  5(11.4%)
Utilisation facile en pratique 0.449
NON 4(40.0%) 9(26.5%)  13(29.5%)
Ooul 6(60.0%) 25(73.5%) 31(70.5%)
Raisons évoquées d’utilisation difficile
Autre 0 (0.0%) 3 (8.8%) 3 (6.8%) >0.999
Remplissage chronophage 2 (20.0%) 6(17.6%) 8 (18.2%) >0.999
Pas adapté a une consultation 2 (20.0%) 6 (17.6%) 8 (18.2%) >0.999
Adapté pour le repérage de TSA >0.999
NON 1(10.0%) 4(11.8%)  5(11.4%)
oul 9(90.0%) 30 (88.2%) 39 (88.6%)
Existence connue des PCO 0.422
NON 4(40.0%) 8(23.5%) 12 (27.3%)
Ooul 6 (60.0%) 26(76.5%) 32 (72.7%)
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Il semblerait que chez les médecins ayant I'expérience d'un repérage antérieur, le guide soit
associé a davantage d'apport de connaissances (test Chi-2, p = 0.069). Ce résultat est dit
tendanciel puisqu'il est proche de la significativité (pour p entre 0.05 et 0.1). Pour les autres

intitulés, les résultats n’étaient pas significatifs.

6.5.2. Adressage d’enfants vers une PCO

Parmi les 32 médecins qui connaissaient leur existence, 16/32 soit 50% avaient déja adressé

un enfant vers une PCO.

Graphique 20 : Adressage d’enfants effectué vers une Plateforme de Coordination et d’Orientation

Et donc, 50% (16 médecins) ne I'avaient pas encore fait. Parmi ces médecins, 15/16 soit

93,8% affirmaient qu'’ils le feraient.

Graphique 21 : Adressage ultérieur d’enfants vers une plateforme par les médecins qui ne I’'ont pas encore fait
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La raison pour laquelle le médecin (1/16) n’orienterait pas d’enfant vers une PCO, était du

fait du délai de prise en charge trop long.

Connaissance des PCO et leur utilisation potentielle selon les répondants ayant

connaissance du plan avec ou sans expérience d’un repérage antérieur :

Tableau 7 : Connaissance des PCO et leur utilisation potentielle selon les répondants ayant connaissance du
plan avec ou sans expérience d’un repérage antérieur

NON oul Total p
Adressage en PCO effectué 0.018
NON 6 (100.0%) | 10(38.5%) 16 (50.0%)
oul 0 (0.0%) 16 (61.5%) 16 (50.0%)
Adressage futur (pour les NON) >0.999
NON 0 (0.0%) 1(10.0%) 1(3.1%)
oul 6(100.0%) 9 (90.0%) 15 (46.9%)

On observait une différence significative dans I'adressage vers une PCO. L'adressage vers
une PCO était significativement plus important pour ceux qui avaient a la fois connaissance

du plan et qui avaient effectué un repérage antérieur au plan (test Chi-2, p=0.018).

Nous pouvons constater dans le tableau ci-dessus que les médecins n’ayant pas d’expérience
de repérage de TSA antérieurement au plan n’avaient pas adressé d’enfants vers une PCO

(ceci est encadré en bleu).

Il est a noter que les résultats étaient assez limités du fait des réponses.
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7. Représentation des filtres successifs selon les réponses au

questionnaire

Graphique 22 : Représentation du filtrage des participants selon leur réponse

A la fin du questionnaire, les médecins avaient la possibilité de répondre a une question
facultative ou ils pouvaient exprimer leurs remarques concernant le Plan autisme 2018-

2022. Dix-neuf médecins ont répondu. Voici les réponses :

22) Question libre (facultative) : avez-vous des remarques concernant ce plan autisme 2018-2022 7
Répond-il concrétement au besoin de repérer plus précocement les troubles du spectre autistique
(TSA) ? Si non, pour vous, que manque-t-il ? Que faudrait-il ?

19 réponses

la consultation avec enfant ayant peur du médecin , ou parfois mutique en consultation n'est pas toujours
un moment propice pour dépistage. un guide parental serait également intéressant

les PCO vont faciliter I'adressage en cas de repérage et permettre de mieux accompagner les familles ; il
sera plus facile aux médecins de faire du repérage et de partager leurs observations en sachant qu'il y a
une réponse plus adaptée derriére

Je connaissais le questionnaire TND et I'utiliser mais ne savais pas qu'il faisait partie du plan autisme et
ne connaissais pas ce plan

RDV paramedicaux

c'est toujours bien de faire des plans. Avec des délais = a 1 an pour la prise en charge spécialisé on se sent
juste abandonné, comme les parents.
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Il faut poursuivre la diffusion des outils disponibles pour la profession afin de faciliter le parcours des
familles (diagnostic, prise en charge, accompagnement) mais cela est dépendant de chague territoire ou il
existe des inégalités d'accés & certains professionnels (+/- formés 4 la prise en charge d'enfant présentant
des TSA)

La diffusion des informations n'a pas été assez dynamique, et la diffusion est trop parcellaire. Je n'ai eu
des informations que lorsque j'ai été a la recherche d'une prise en charge pour un patient; je n'ai pas eu ou
pas vu d'information avant. I'information est encore & améliorer, trop austére, pas assez pratique dans
l'exercice de la médecine générale.

Il faut encore et plus de communication & ce sujet, tant au niveau médical que paramédical, que population
générale... c'est encore trés difficile de s'en sortir malgré les PCO-CRA etc... méme si c'est déja mieux

Jai adresse un patient a la platefotme qui est en fait inexistante et n'a jamais donné suite a ma demande.
La structure concernée n'a pas ete avertie de son inclusion dans le dispositif!

les délais de consultations sont longs

le guide est utile mais trop vague pour dépister les TSA, je I'utilise principalement parce que la plateforme
l'exige pour recevoir les patients, méme si j'ai fait un M-Chat avant

malgré la plateforme le délai est bien trop long et les parents ne sont pas tellement soutenus
Oui

Je ne dispose toujours pas des modalités de contact des plateformes de coordinations des départements
ol mes patients résident

manque de spécialiste pour le dépistage et la prise en charge, manque de remboursement pour ergo,
psyhomot

Le délai du prise en charge au CS0 est bien trop long et les parents ne sont pas trés soutenus. Exemple

unique en ce qui me concerne mais trés compliqué
Mon fils a &té diagnostiqué autiste I'année derniére 4 I'dge de 15 ans, c'est tout dire de ma

méconnaissance du sujet... Lassociation haut potentiel et autisme rend plus difficile la détection des TSA.
| n'en est pas question dans le guide, il est donc incomplet. Il n'oriente pas non plus vers les spécificités
des filles présentant un TSA qui sont plus "invisibles" car ayant développé des capacités relationnelles.
D'ailleurs, si vous ne les avez pas lus, je vous conseille 2 lectures : la BD la différence invisible et "dans ta
bulle" de Julie Dachez, qui évoquent le syndrome dasperger. Par ailleurs, il existe une grande frustration du
médecin généraliste & dépister ces troubles du neuro-développement et se retrouver sans aucune solution
pratique. Ex : une enfant de 8 ans (et méme une autre de 5ans 1/2), refusées par le CAMPS car elles ne
rentrent pas dans la case de I'age ! Actuellement, les délais de RDV chez l'orthophoniste sont de un an, une
catastrophe. Les familles se retrouvent sans aucun soutien. Alors parfois on se demande a quoi sert le
dépistage si c'est pour qu'il ne débouche sur rien...

J'ai eu connaissance du plan autisme et des PCO en me faisant un DPC sur ce théme et en accompagnant
une des mes internes qui a soutenu sa thése sur le théme du dépistage des troubles autistiques. Je ne
suis pas slre que tous les généralistes aient eu accés a cette aide diagnostique. Il faut améliorer la
diffusion des outils de dépistage et des PCO

Une bonne avancée pour le dépistage mais toujours m*me probléme de se donner du temps pour ce type
de consultation
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8. Résultats concernant I’objectif principal

L'objectif principal de cette étude était de montrer qu’il y avait une différence dans le
repérage de TSA par les médecins généralistes installés dans la région Grand-Est depuis la

mise en place du Plan autisme 2018-2022.

Parmi les médecins ayant répondu au questionnaire ayant eu connaissance du 4™ plan

autisme (61,2%) :

La moitié se sentait plus a I'aise dans le repérage de TSA et 82,7% trouvaient ce plan utile en

pratique.

Nous avons pu constater une différence significative concernant la connaissance du 4®me
plan autisme avec le fait d’avoir une expérience antérieure de repérage de TSA parmi les
répondants (p= 0.046) (se référer au Tableau 1). C'est pour cela que ce parameétre avait été
pris en compte dans les analyses. En effet, nous cherchions a montrer une différence dans le
repérage de TSA depuis la mise en place du Plan autisme 2018-2022. Le fait d’inclure le
repérage antérieur au plan permettait de mieux mettre en évidence s’il y avait une

différence, pour reconnaitre I'lapport du plan.

En prenant en compte I'expérience ou non d’un repérage antérieur au plan, il n’y avait pas
de différence significative concernant le fait d’étre plus a I'aise dans le repérage de TSA ou
dans le fait de reconnaitre l'utilité du plan en pratique (se référer aux résultats dans le
Tableau 2). De méme, en comparant I'aisance dans le repérage « avant » versus « apres » la
connaissance du plan, la différence n’était pas non plus significative (p=0.999) (se référer au

Tableau 4).

Il n’y avait pas de différence significative concernant |'aisance dans le repérage de TSA apreés
la connaissance du plan, en prenant en compte la connaissance du plan et I'expérience d’un
repérage antérieur, en comparaison a l'aisance dans le repérage avant le Plan autisme (p =

0.182) (se référer au Tableau 5).
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Pour ceux connaissant le guide d’aide au repérage :

88,6% déclaraient que ce guide avait permis d’acquérir des connaissances. 75% trouvaient
gue le guide était utile en pratique (pour le repérage de TND, si I'enfant était adressé par
I’école pour suspicion de TND, pour repérer des signes si inquiétude des parents, dans le
cadre des visites obligatoires, et pour d’autres raisons non connues). Concernant la facilité
d’utilisation, 70,5% le trouvaient facile a utiliser dans leur pratique. 88,6% déclaraient que le

guide était un outil adapté pour le repérage de TSA.

En prenant en compte la connaissance du plan et I'expérience d’un repérage antérieur, il n’y

avait pas de différence significative (se référer au Tableau 6).

Parmi les médecins au courant du 4™ plan autisme et qui connaissaient le guide d’aide au

repérage :

72,7% connaissaient I'existence des PCO et parmi eux, la moitié avait déja adressé un enfant
vers une PCO. Parmi ceux qui n’avaient pas encore adressé, la quasi-totalité (93,8%)

déclarait le faire a I'avenir.

Il 'y avait une différence significative dans |'adressage vers une PCO pour ceux ayant
connaissance du plan avec I'expérience d’un repérage antérieur au plan (test Chi-2, p=0.018)

(se référer au Tableau 7).

Le questionnaire se terminait par une question libre, pour que chacun puisse donner des

remarques au sujet du Plan autisme 2018-2022.
Une seule réponse allait vraiment dans le sens d’un apport du plan. Il s’agissait de :

« les PCO vont faciliter I'adressage en cas de repérage et permettre de mieux accompagner
les familles ; il sera plus facile aux médecins de faire du repérage et de partager leurs

observations en sachant qu’il y a une réponse plus adaptée derriére ».

Cette remarque soulignait I'importance des PCO dans la prise en charge des enfants suspects

de présenter des signes de TSA.
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9. Résultats concernant I’objectif secondaire

L'objectif secondaire était de repérer les limites de I'utilisation des outils du plan, c’est-a-dire

le guide et les PCO.

38,8% des répondants n’avaient pas connaissance de |'existence de ce plan.

Parmi les médecins répondants au courant du Plan autisme 2018-2022, seulement la moitié

se sentait plus a l'aise dans le repérage de TSA.

17,3% ne trouvaient pas ce plan utile. Parmi eux, 66,7% pour le fait qu’ils ne le trouvaient

pas adapté a la pratique de médecin généraliste, et les autres, pour une raison non connue.

15,4% ne connaissaient pas le guide, et ne pouvaient donc pas |'utiliser.

Parmi les médecins au courant du 4™ plan autisme et qui connaissaient le guide d’aide au

repérage de TND :

25% ne trouvaient pas le guide utile en pratique. Ceux qui n’avaient pas eu l'occasion de
I'utiliser ne pouvaient forcément pas conclure a une utilité (36,4% d’entre eux). 18,2%
déclaraient ne pas avoir suffisamment de temps en consultation pour l'utiliser. Pour 45,5%,

la ou les raisons pour lesquelles le guide n’était pas utile n’étaient pas connues.

29,5% des répondants indiquaient que ce guide n’était pas facile a utiliser en pratique. Pour
61,5% d’entre eux, le temps de remplissage était trop long. Pour 61,5%, il n’était pas adapté

a une consultation de médecine générale et pour 15,4%, pour une ou d’autres raisons.
11,4% des médecins ne le voyaient pas comme un outil adapté pour le repérage de TSA.

27,3% ne connaissaient pas I'existence des PCO et ne pouvaient donc pas adresser les

enfants vers ces plateformes.

Parmi ceux qui connaissaient les PCO, la moitié n’avait jamais adressé d’enfants pour

I'instant.
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Les réponses libres écrites pour la derniere question facultative étaient intéressantes car

elles mettaient en avant les limites du Plan autisme 2018-2022.

Un médecin soulignait qu’en consultation I'’enfant peut avoir peur, et donc qu’on ne puisse

pas faire du repérage. Le manque de temps en consultation a également été relevé.

Concernant l'utilité du guide d’aide au repérage, il a été percu a plusieurs reprises comme

pas assez précis et incomplet.

Pour plusieurs médecins, les délais d’attente pour une prise en charge étaient jugés trop

longs, malgré les PCO.

Une remarque revenue a plusieurs reprises soulignait une insuffisante diffusion des
informations qui restait a améliorer. L'information n’était pas forcément communiquée,

pourtant les médecins de premiére ligne jouent un réle fondamental dans le repérage.

Des inégalités ont été repérées concernant la prise en charge, en fonction du territoire dans
lequel le médecin exergait, avec un recours plus ou moins facilité en fonction du nombre de

spécialistes disponibles.
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IV. Discussion

1. Intérét de I’étude

1.1. Sujet d’actualité

Le sujet des troubles du neurodéveloppement et notamment les troubles du spectre
autistique est d’actualité. Plusieurs études ont été réalisées sur ce sujet, surtout ces
derniéres années. Les TSA ont fait I'objet d’un plan gouvernemental, le Plan national autisme
2018-2022, avec une volonté du gouvernement d’agir plus précocement deés le repérage de
troubles, afin de limiter le sur-handicap, comme il a été dit plus haut. Les PCO sont effectives
sur le territoire récemment, d’ou l'intérét d’évaluer I'apport du guide de repérage qui
permet I'adressage vers les PCO. Plusieurs theses se sont intéressées a ce sujet. Ce travail de

recherche est en quelque sorte, en continuité avec les travaux précédents.

1.2. Fin du 4°™ plan autisme - intérét de faire cette étude en 2022

Ce travail a été effectué vers la fin du 4™ plan autisme, afin d’avoir du recul pour évaluer

I"'apport de ce plan en pratique.

Deux theses ont précédé celle-ci au sujet des TND dans le Grand-Est, comme il a été exposé
plus haut. En 2020, lorsque la premiere étude a été faite, il était peut-étre un peu tot pour
évaluer les connaissances, sachant que le 4™ plan autisme a débuté en 2018, et les PCO ont
commencé a voir le jour en 2019. En tenant compte de ces deux études réalisées dans le
Grand-Est, nous souhaitions, par ce travail de recherche, évaluer I'apport du 4°™¢ plan

autisme dans la pratique de médecin généraliste.

Ces théses ont pu jouer un role dans la diffusion des informations, et nous pouvions mieux
évaluer I'apport du 4™ plan autisme. De plus, lors de notre étude, toutes les PCO étaient
effectives dans le Grand-Est, contrairement a quand les deux précédents travaux de thése

ont été menés.
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1.3. Sujet qui traite spécifiquement des TSA

Nous avons volontairement choisi de nous centrer sur les TSA et non pas sur les TND au sens
large, qui regroupent beaucoup de troubles. D’ailleurs, plusieurs théses ont traité des TND
et, a I'heure actuelle, il s’agit de la premiére dans le Grand-Est qui traite spécifiquement des
TSA. Comme il a été dit dans le paragraphe précédent, les deux theses précédentes, qui ont

traité des TND dans le Grand-Est, ont servi de support pour notre travail de recherche.

1.4. Ce travail participe également au partage de I'information

Cette thése participe indirectement au partage de l'information auprés des médecins
généralistes, ce qui fait partie des objectifs fixés par le plan autisme 2018-2022. En effet, les
médecins répondants au questionnaire qui ne connaissaient pas le plan ou le guide ou les
PCO, étaient redirigés vers le guide d’aide au repérage avec le formulaire d’adressage vers
les PCO. Cela permettait qu’ils puissent au moins connaitre les outils du 4™ plan autisme, et

peut-étre les utiliser a I'avenir dans leur pratique médicale.

1.5. Role central des médecins généralistes

Il s’agit d’un sujet de médecine générale. En effet les médecins généralistes sont placés en
premiere ligne dans le repérage. Les deux outils (le guide d’aide au repérage et les PCO) ont
été créés pour les médecins de premiere ligne, dont font partie les médecins généralistes.
D’ailleurs, les recommandations de la HAS en 2018 (Trouble du spectre de |'autisme - signes
d'alerte, repérage, diagnostic et évaluation chez l'enfant et l'adolescent - Méthode
Recommandations pour la pratique clinique) rappellent et soulignent le réle des médecins

généralistes, qui sont impliqués dans le repérage des TSA. (17)

Le but n’était pas de blamer les médecins ne connaissant pas le guide ou les PCO. Ce travail
n’évaluait pas leurs compétences mais évaluait les outils afin de connaitre s’ils sont adaptés
a la pratique de médecine générale. D’autres théses ont déja testé les connaissances des

médecins. Ce n’était pas le propos de notre travail.
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2. Justification de la méthode

Afin de pouvoir interroger un grand nombre de médecins généralistes, la réalisation d’'une

étude quantitative paraissait étre la plus appropriée.

Le questionnaire était informatisé pour la facilité d’envoi, la facilité de réponse et la facilité
de recueil des résultats. En effet, nous n’avons pas eu besoin de recueillir des adresses mails.
Le fait de passer par 'URPS ML Grand-Est a permis de viser un grand nombre de médecins

généralistes (4 200 médecins).

Les réponses au questionnaire se faisaient de facon anonyme pour permettre de répondre le
plus « honnétement », le plus proche de la réalité en pratique, afin de limiter des biais de

réponse, ou on répond en fonction de ce qu’on attendrait (biais de désirabilité sociale).

Au départ, nous pensions étudier les quatre départements qui composaient la Lorraine, mais
finalement, la région Grand-Est a été choisie, afin d’étre dans la continuité des theses de

Madame Anne ESCHBACH et de Madame Aline FIDALGO qui portaient sur cette région.

3. Limites et biais

Il y a probablement eu un biais de sélection dans le sens biais de volontariat (lié au fait que
les caractéristiques des médecins qui ont répondu au questionnaire, volontaires, peuvent
étre différentes de ceux qui n‘ont pas répondu). En effet, nous pouvons supposer que la
proportion des non-répondants n’est pas due au hasard. Sur 4 200 médecins ciblés, qui ont
recu par mail le questionnaire, seulement 85 ont répondu. Il est impossible d’analyser les
caractéristiques des non-répondants du fait du mode de recueil utilisé. La participation était
volontaire et anonyme, il est probable que les médecins ayant répondu sont ceux qui sont
plus intéressés au sujet du repérage des TSA, en comparaison aux non-répondants. Cela a pu
entrainer une auto-sélection et donc une surestimation du taux de connaissance du plan, du
guide, des PCO et donc de l'utilisation en pratique des outils élaborés dans le cadre du 4¢me
plan autisme. Cependant, en regardant le profil des répondants en fonction de leur
connaissance du Plan autisme 2018-2022, on observait une différence significative

seulement dans la proportion des médecins ayant déja effectué un repérage de TSA
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antérieurement a ce plan (test Chi-2, p = 0,046), pour les médecins connaissant le plan. Le
fait d’avoir déja repéré des TSA serait associé a une connaissance du Plan autisme. Pour les

autres caractéristiques il n’y avait pas de différence significative (p > 0,05).

Pour essayer de « contrer » ce possible biais de sélection, pour que les médecins qui
n’avaient pas répondu puissent le faire, il a été effectué un systéme de relance a trois
reprises. Le questionnaire avait été rédigé de facon a pouvoir répondre assez facilement,
avec beaucoup de questions binaires OUI/NON, afin de faciliter le remplissage et donc la
participation. Nous voyons tout de méme que le taux de participation est resté faible. Il est
donc difficile d’extrapoler les résultats a grande échelle. Avec le nombre de réponses

récoltées, nos analyses n'ont pas pu étre réalisées de la facon la plus appropriée.
Le faible taux de participation pourrait s’expliquer par plusieurs possibilités :

- un désintérét vis-a-vis du sujet traité,
- une non-connaissance du 4™ plan autisme, et donc pas d’intérét a évaluer I'apport
d’un plan si on ne le connait pas,

- un manque de temps, ou ne pas vouloir répondre a « un questionnaire de plus ».

Il a été volontaire de ne pas caractériser les médecins par leur sexe ou leur type d’exercice
(rural, urbain, semi-rural, en cabinet, en maison de santé...), car nous nous intéressions a
évaluer si le 4®m¢ plan autisme avait eu un impact dans la pratique médicale, et cela
concerne tous les médecins généralistes installés. Mais de ce fait, nous ne pouvons pas étre

sars que la population étudiée est représentative de la population cible.

Les médecins ont été caractérisés selon |’'age afin de voir si les plus jeunes connaissaient
mieux le 4™ plan autisme. La majorité des répondants avait entre 30 et 49 ans (70,6%).
L’age moyen des médecins généralistes libéraux dans le Grand-Est est de 51 ans (rapport de
la Direction de la Recherche, des Etudes de I’'Evaluation et des Statistiques (DREES) au 1°"
janvier 2022).(70) La population étudiée était donc un peu plus jeune que la population
cible. Nous pouvons penser que les plus jeunes sont plus au courant et plus sensibilisés au

théme de repérage des TSA.

La rédaction du questionnaire n’a peut-étre pas été la mieux concue. Le questionnaire était

« fermé » dans le sens ol les répondants qui ne connaissaient pas le 4¢™¢ plan autisme ne
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pouvaient pas continuer a répondre au questionnaire. Peut-étre que des personnes
connaissaient les outils sans savoir qu’ils s’intégraient dans le plan autisme. De méme pour
les PCO, peut-étre que certains connaissaient ces plateformes sans connaitre le plan, et
peut-étre méme sans connaitre le guide d’aide au repérage. En effet, dans le travail de
thése de Madame Anne ESCHBACH, les médecins connaissaient plus les PCO que le guide

(31,37% versus 15,98%). (63)

Pour certaines questions ouvertes ol on n’attendait pas une réponse OUI/NON, le nombre
d’items pour répondre était restreint. Pour ceux qui répondaient « Autre », nous ne pouvons

pas savoir les raisons.

4. Discussion des résultats

4.1. Age des répondants

La majorité des médecins avait entre 30 et 49 ans. La population étudiée était plus jeune
comparée a la population cible. En effet, la moyenne d’age des médecins généralistes
libéraux dans le Grand-Est est de 51 ans. (70) La population étudiée n’était donc pas tout a
fait représentative du Grand-Est. Nous pouvons nous demander si cela signifie que les
médecins seraient d’autant plus informés et sensibilisés au sujet du repérage des TSA s’ils

sont plus jeunes.

4.2. Avant le Plan autisme 2018-2022

Parmi les répondants, la majorité ne se sentait pas a l'aise dans le repérage des TSA (69,4%).

Il'y avait donc un intérét a évaluer I'apport du 4°™¢ plan autisme dans le repérage.

Un peu moins de la moitié (48,2%) disait connaitre les signes d’alerte pour le repérage des
TSA. Nous n’avons pas évalué si tel ou tel critére était connu, il n’y a pas eu d’« évaluation »
des pratiques des médecins généralistes, car ce n’était pas le but de cette étude. Des études
ont déja été faites sur ce point. Nous nous intéressions a connaitre globalement le profil des

médecins répondants afin de connaitre globalement leur connaissance et leur aisance dans
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le repérage avant la mise en place du 4™ plan autisme, afin de montrer ou non une

différence dans la pratique médicale apres le plan.

Parmi les médecins 12,9% n’avaient jamais adressé d’enfants. L’adressage peut se faire si un

repérage a été effectué, d’ou I'importance du repérage.

Parmi les répondants 34,1% déclaraient ne jamais avoir repéré de TSA. Cette étude avait

I'intérét de révéler ou non une différence dans le repérage.

La majorité des répondants était sensibilisée ou intéressée par le repérage. Au total, nous
avons eu un faible pourcentage de répondants sur le nombre de médecins ayant recu le
guestionnaire par mail. Comme il a été évoqué précédemment, les médecins ayant répondu
étaient peut-étre ceux plus sensibilisés a ce sujet, et donc les non-répondants n’avaient

possiblement pas de grande affinité avec le theme.

4.3. Avantages reconnus du Plan autisme 2018-2022 et des outils (le guide

d’aide au repérage et les PCO)

La moitié des médecins se trouvait plus a I'aise dans le repérage aprés le plan et 82,7%

trouvaient ce plan utile.

Pour ceux connaissant le guide d’aide au repérage 88,6% des médecins déclaraient avoir
acquis des connaissances et 75% affirmaient que le guide était utile en pratique. Pour 70,5%
d’entre eux, le guide était facile a utiliser. Pour 88,6%, cet outil était adapté au repérage des
TSA. Pour certains médecins, ce 4°™ plan autisme était « une bonne avancée pour le
dépistage », il permettait de « faciliter I'adressage en cas de repérage » et entrainait un
« meilleur accompagnement des familles » (il s’agit d’'une réponse donnée a la question

facultative).

Parmi les médecins connaissant le guide, 72,7% connaissaient également |'existence des
PCO. Parmi eux, la moitié avait déja adressé un enfant vers une plateforme, et pour ceux qui

ne I'avaient pas encore fait, 93,8% ont déclaré qu’ils le feraient.

On reprochait aux différents plans autisme antérieurs qu’il n’y avait pas ou peu d’effet en

pratique. Nous avons pu constater avec les réponses recueillies qu’il y avait un apport
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concret dans le repérage. En effet, I'acquisition de connaissances permet de pouvoir repérer
et enfin d’adresser. L'utilisation du guide d’aide au repérage permet de cadrer I'examen de
I'enfant afin de détecter plus facilement des troubles neurodéveloppementaux. On peut
espérer qu’a l'avenir le repérage de TSA pourra étre réalisé plus précocement afin
d’intervenir et d’agir plus tét sur le développement des enfants. Ce 4°™ plan autisme

permettrait donc de répondre a ce besoin de repérage précoce.

4.4. Les limites reconnues au Plan autisme 2018-2022- Solutions possibles

4.4.1. Effet mitigé sur le fait de se sentir plus a I'aise dans le repérage des TSA

Seulement la moitié des médecins se sentait plus a I'aise dans le repérage aprés le 4°™ plan

autisme.

Parmi les répondants 11,4% des médecins déclaraient ne pas avoir acquis de connaissances.
Est-ce que ces médecins estimaient connaitre déja suffisamment les repéres dans le
développement d’un enfant ? Ou bien, le plan ne répondait peut-étre pas a leurs attentes en
termes de connaissances ? Nous ne pouvons pas le savoir. Comme il a déja été dit, il est plus
facile de repérer ce gu’on connait. Le plan et le guide ne permettent peut-étre pas
I'acquisition de connaissances, en tout cas pour certains médecins, d’ou I'importance des
formations mises en place et disponibles, comme il a été énoncé plus haut (confére

paragraphe I-5)b) ).

4.4.2. Utilité pratique contestée

Le plan n’était pas percu utile en pratique par 17,3% des médecins. Pour 66,7% d’entre eux,

il ne serait pas adapté a la pratique de médecin généraliste.

Parmi les médecins connaissant le guide d’aide au repérage, 25% n’y voyaient pas d’utilité

en pratique.

Pour 18,2% d’entre eux, ils déclaraient ne pas avoir suffisamment de temps en consultation.

De méme, dans le travail de recherche effectué par Madame Anne ESCHBACH, 57,99% des
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médecins généralistes déclaraient ne pas avoir assez de temps ou plutét pas assez de temps
pour le repérage. (63) Or, il existe des consultations dédiées pour consacrer spécifiquement
du temps pour le repérage de troubles. Ces consultations ont été créées en 2019 afin de
permettre un repérage précoce (se référer au paragraphe I- 4) h) sur le réle du médecin
généraliste). Les médecins qui estimaient ne pas avoir assez de temps ne connaissaient peut-
étre pas l'existence de ces consultations. Il est important de diffuser I'information auprés
des médecins généralistes. Effectivement, cela pourrait permettre aux médecins de
s'intéresser au repérage, d’y consacrer un peu plus de temps et pourrait favoriser
Iutilisation du guide si le temps est un frein. Surtout que ces consultations ont une cotation

spécifique qui pourrait encourager les médecins a réaliser ces consultations.
Pour rappel, il existe deux cotations :

- CTE cotée CCE (60 euros): consultation de « repérage des troubles du spectre
autistique »
- et CSE cotée CCX (46 euros) : consultation annuelle de « suivi et de coordination de la
prise en charge ».
Le manque de temps en consultation a été souligné a plusieurs reprises dans des travaux de
theses sur les TND, dont le travail réalisé par Madame Chloé Anna MARTIN en 2018 qui
étudiait les difficultés dans la mise en ceuvre du repérage précoce des TSA.(71) Un temps

dédié au repérage serait donc probablement un levier pour les médecins généralistes.

Pour 29,5%, le guide d’aide au repérage n’était pas facile a utiliser en pratique. Parmi eux,
61,5% trouvaient que le temps de remplissage était trop long. Ceci était également décrit
dans la these de Madame Aline FIDALGO.(64) De méme pour |'utilisation du guide lors d’'une
consultation, cela peut se faire lors d’'une consultation dédiée, ou plus de temps peut étre
consacré pour le repérage. Il est important que les médecins généralistes connaissent
I'existence de ces consultations. Ici, nous ne pouvons pas savoir si les médecins ayant
répondu connaissaient ces consultations dédiées. Dans le travail de thése de Madame Aline
FIDALGO, sept médecins sur les dix interrogés réalisaient a priori des consultations
dédiées.(64) Dans le travail de Madame Anne ESHBACH 34,85% des médecins proposaient

une consultation dédiée aprés avoir repéré un développement inhabituel. (63)
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Pour 61,5%, le guide n’était pas adapté a une consultation de médecine générale. Pour

11,4%, il ne serait pas approprié pour le repérage des TSA.

Pour certains médecins, le propos était atténué en déclarant que le guide était utile mais
insuffisamment précis pour le repérage des TSA (ceci a été remonté dans la question

facultative).

Cela avait déja été souligné dans la these de Madame Aline FIDALGO, ou il en ressortait que
le guide était utile et facile d’utilisation en pratique mais incomplet. (64) Plusieurs avaient
parlé de joindre au formulaire d’adressage les informations concernant les conditions de
naissance et des informations sur le développement, comme I'dge d’acquisition de la
marche. Cela pourrait se faire effectivement, ou alors que les PCO demandent ces

informations aux parents, pour un gain de temps.

Il est tout de méme important de distinguer que le repérage n’est pas synonyme de
diagnostic. Il est possible qu’il y ait une confusion entre les deux. Repérer permet d’orienter
vers des bilans qui confirmeront ou non la suspicion de troubles, et permettront de poser ou
non un diagnostic. Dans le repérage, nous ne pouvons pas étre exhaustifs. En effet, pour
tout repérage dans différents domaines ce sont des signes, des symptomes, qui orienteront
la réalisation d’examens pour aboutir finalement a une étiologie, un diagnostic. D’ailleurs,
nous avons eu comme retours que les médecins ne désiraient pas avoir des outils trop
chronophages. Si ces outils d’aide au repérage et a I'adressage étaient complétés par plus de

criteres, cela découragerait sGrement davantage les médecins a les utiliser.

Un outil de dépistage doit étre simple a mettre en ceuvre, acceptable par la population et
sans danger, fiable et reproductible, valide, et peu colteux. Le guide entre dans ces
caractéristiques.(72) Il sert donc bien a repérer et non pas a diagnostiquer. Il a eu valeur
d’orientation dans la suite de la prise en charge des enfants.

Si on commengait a multiplier les critéres de suspicion de TSA, si on ajoutait d’autres
éléments, il serait, a priori, d’autant plus difficile de les utiliser en pratique. Il a d’ailleurs été
souligné a diverses reprises que le temps était un frein dans le repérage. Il est donc
nécessaire de donner des outils aux médecins généralistes qui soient fiables, valides, utiles,
reproductibles et qui puissent étre intégrés dans une consultation de médecine générale, et

surtout, lors d’une consultation dédiée.
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Ce qui est du réle des médecins généralistes, c’est le repérage et non pas la pose de
diagnostic de TSA. Ce point est important a souligner, car des médecins ne se sont peut-étre
pas intéressés a l'utilisation du guide par crainte de ne pas étre a la hauteur dans la pose
d’un diagnostic, alors que cet outil est une aide dans le repérage de TSA, et ensuite dans

I'adressage.

Il a été souligné que les TSA étaient complexes, avec |’association possible avec d’autres
pathologies de facon fréquente, ce qui n’était pas détaillé dans le guide d’aide au repérage.
Le guide est une aide au repérage et non a la pose de diagnostic, c’est pour cela qu’il n’est
pas exhaustif. Il permet d’orienter le médecin s’il y a une suspicion de troubles au niveau du
développement de I'enfant. Comme il a été évoqué précédemment, le guide ne peut donc
pas tout balayer, il en est d’ailleurs de méme pour les différents outils, les tests de

dépistage.

4.4.3. Probleme de partage de I'information

Le probléme de diffusion de I'information avait déja été évoqué dans plusieurs travaux de

theses, dont les théses de Madame Aline FIDALGO et de Madame Anne ESCHBACH.

Dans ce travail de recherche, nous avons remarqué que la connaissance du 4™ plan
autisme n’impliquait pas la connaissance du guide qui n’impliquait pas la connaissance des
PCO. Or le guide et les PCO sont des outils mis en place dans le cadre de ce plan autisme. On
pourrait se poser la question : comment I'information a-t-telle été diffusée ? Dans la these
de Madame Anne ESCHBACH, les médecins avaient eu connaissance du guide

principalement par le bouche-a-oreille ou lors d’'une formation (29,63%).(63)

Il est vrai qu’en discutant avec certains médecins, ils n’avaient pas été informés de la
création du guide d’aide au repérage des TSA. De méme pour moi, personnellement, c’est en
parlant avec Docteur SPOR, avant qu’il ne devienne mon directeur de thése, que j'ai été au

courant de ce plan autisme et de ses applications.
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Dans notre étude, il y avait tout de méme 38,8% des médecins qui n’avaient pas eu
connaissance qu’il existait un Plan autisme 2018-2022. Parmi ceux au courant de la création
de ce plan, 15,4% ne connaissaient pas le guide « Détecter les signes d’un développement
inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » et parmi ceux connaissant le guide 27,3%

ignoraient I'existence des Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO).

Il est déplorable de constater qu’en arrivant a la fin du Plan autisme 2018-2022, il persiste un
pourcentage relativement important de médecins généralistes qui ignorent la création du
guide et la mise en place des PCO. Pour les PCO c’est un peu différent, du fait qu’elles n’ont
pas toutes ouvertes en méme temps. D’ailleurs, j'ai eu I'occasion d’assister a I'inauguration
de la PCO-TND 55 a I'h6pital de Verdun le 16 septembre 2022, grace a Docteur SPOR qui m’y
avais convié. J'ai pu échanger avec Docteur MOUNZER, pédiatre, qui est a |'origine de ce
projet, avec Madame GRETZ, la coordinatrice, et différents intervenants. Nous voyons qu’en
Meuse l'inauguration de la PCO s’est déroulée fin 2022, il serait donc intéressant d’évaluer la
connaissance et 'adressage vers des PCO dans quelques années. En effet, il est probable que
les médecins généralistes exercant en Meuse n’étaient pas forcément au courant de la

création de la PCO car elle est opérationnelle depuis peu.

Les médecins généralistes sont en premiére ligne pour le repérage, ils devraient donc étre
informés de ce qui est mis en ceuvre. Comment le Plan peut-il atteindre ses objectifs si
I'information n’est pas relayée ? Il est important de revoir les systéemes de partage et de

diffusion de I'information.

Dans notre étude, plusieurs médecins ont souligné ce probleme de diffusion des
informations ol certains ne connaissaient pas les modalités pour joindre les PCO. Il serait
intéressant que dans chaque département un tableau soit dressé avec les adresses et les
coordonnées des PCO, et qu’il soit envoyé aux médecins généralistes. Certains médecins qui
ont répondu au questionnaire évoquaient le manque de remboursement. Or, il a été créé
avec ce 4°™¢ plan autisme un forfait précoce pour la prise en charge de ce qui n’était pas
couvert par I’Assurance maladie. La encore, nous constatons que I'information n’a pas été
relayée. Ne pas connaitre I'existence du forfait précoce pourrait étre un frein dans

I’adressage et les bilans, et donc une perte de chance pour les enfants.
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Nous avons pu voir dans le cadre de la pandémie a COVID-19 que les informations au sujet
des recommandations a suivre sur les tests, I'isolement, la conduite a tenir, la vaccination,
etc étaient relayées régulierement par mails. Une piste pourrait étre de diffuser les
informations au sujet du repérage des TSA avec la présentation du guide et des PCO par
mails envoyés aux médecins généralistes, qui sont des professionnels de santé de premiere

ligne dans ce cadre et qui doivent étre impliqués dans ce relai d’informations.

Si nous souhaitons une amélioration dans le repérage, il est nécessaire d’améliorer la

communication et la diffusion des informations.

Nous venons de voir que le partage de ce qu’implique le 4™ plan autisme est nécessaire
pour connaitre les outils créés et pour pouvoir ainsi les utiliser. Une autre raison importante
est que tout le monde n’est pas forcément sensibilisé au repérage des TSA. S’il faut chercher
en plus de soi-méme les informations, cela pourrait décourager les médecins. L'information

doit étre facilement accessible pour chaque médecin.

4.4.4. Intérét d’un contact « physique » pour présenter le guide et les PCO

J’ai eu l'occasion pendant ce travail de recherche de m’entretenir avec un délégué de la
Caisse Primaire d’Assurance Maladie (CPAM) de Meuse au téléphone, qui m’a expliqué qu’au
niveau national, les délégués passaient dans les cabinets médicaux afin de présenter la
brochure d’aide au repérage de TND et pour présenter les PCO. Il s’agit d’'une campagne
nationale. J'ai trouvé que c’était trés intéressant pour le partage, la diffusion des
informations, avec explications de vive voix, de fagon concréete sur le terrain. Cela pourrait
permettre une meilleure utilisation de ces outils. En Meuse, ce « passage » dans les cabinets
a débuté en avril 2022. Il serait donc intéressant d’évaluer la connaissance, |'utilisation du
guide et I'adressage vers des PCO dans quelques mois ou années, pour avoir un peu plus de
recul. Cette déléguée de la CPAM de Meuse m’a donnée quelques retours de médecins
généralistes rencontrés lors de ses visites. Il serait intéressant a I'avenir de faire une étude

sur les retours des médecins généralistes envers les délégués sur I'utilisation de la brochure
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de repérage et I'adressage vers des PCO, car il s’agit d’informations récoltées sur le terrain,

dans la pratique médicale.

Un passage dans les cabinets médicaux pourrait porter plus de fruits en termes de partage
de l'information et par la suite, dans I'utilisation du guide pour adresser ensuite vers les PCO.
En effet, recevoir les informations de fagcon dématérialisée n’atteint pas toujours son but,
comme nous avons pu le constater. Les professionnels de santé recoivent déja beaucoup
d’informations par mails, donc certains peuvent ne pas préter attention a certains messages,

surtout s’ils ne sont pas sensibilisés au theme.

Dans la thése de Madame Aline FIDALGO, il avait été souligné le manque de connaissance
avec une insuffisante diffusion des informations. Il avait été émis la possibilité de
promouvoir le guide et les PCO individuellement ou en groupe, par des personnes
compétentes. (64) Le passage de délégués de la CPAM répond bien a ce probleme de

partage des informations.

Dans une these réalisée en 2021 par Madame Pauline MACHURON au sujet du repérage
précoce des TND par les médecins généralistes de la région Sambre-Avesnois, les médecins
interrogés déclaraient connaitre peu les outils existant antérieurement au guide et aux PCO.
Pour ceux qui les connaissaient, peu les utilisaient, ne les trouvant pas pratiques.(73) Il est
donc important d’expliquer 'utilisation et I'utilité en pratique et de faire comprendre qu’il

ne s’agit pas d’un outil de plus.

4.4.5. Les travaux de recherche permettent indirectement le partage d’informations

Indirectement, ce travail de thése a également pour objectif d’informer et de permettre la
diffusion des deux outils principaux du plan pour I'aide au repérage précoce de TSA, et
s’inscrit ainsi dans les objectifs nationaux du 4°™¢ plan autisme. Pour rappel, un de ses
engagements consistait a « assurer une diffusion rapide des connaissances ». (43) Ce partage

de I'information se fait ici a I’échelle de la région Grand-Est.

En effet, dans le questionnaire diffusé, les médecins généralistes qui ne connaissaient pas le
plan, ou le guide, ou les PCO étaient redirigés avec un lien internet pour prendre

connaissance des outils créés dans le cadre du 4°™ plan autisme.
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En comparaison a la thése réalisée par Madame Anne ESCHBACH en 2021 15,98% des
médecins généralistes interrogés connaissaient le guide. Dans cette étude 84,6% en avaient
connaissance.(63) Par le travail de Madame ESCHBACH et également celui de Madame
FIDALGO (comme leurs travaux portaient sur le Grand-Est), aussi par le fait d’avoir plus de
recul, 'information a pu étre diffusée de fagon plus conséquente, ce qui pourrait expliquer

en partie une meilleure connaissance du guide, d’ou I'importance de relayer I'information.

4.4.6. Un besoin de formation

Le manque de formation avait déja été souligné par la Cour des comptes en 2017 (50). Dans
la thése réalisée par Madame Claire PELLERIN-GUERIN en 2020 ou elle étudiait les besoins
de formation concernant les TSA auprés de douze internes de médecine générale, il en
ressortait un manque de connaissances ainsi qu’'un manque et un besoin de formation (74).
Dans le travail de thése de Madame Laurie TRIBUT en 2021 72% des internes interrogés ne
se sentaient pas compétents dans le repérage et 95% exprimaient le besoin de se former
(75). Lors du travail de recherche de Madame Anne ESCHBACH 64,5% des médecins
généralistes déclaraient « ne pas étre ou ne plutot pas étre assez formés ».(63) Dans notre
étude, des médecins déclaraient également avoir peu de connaissances sur le sujet. Un des
objectifs du 4®™¢ plan autisme était la diffusion des connaissances, ce point reste

développer.

En se rapportant a nouveau au manque de diffusion, il serait intéressant de transmettre les
différentes formations disponibles pour évaluer par la suite les pratiques. En effet, comme il
a été précisé dans le paragraphe 1-5)b), plusieurs formations sont disponibles. D’ailleurs,
nous devrions normalement constater a I'avenir une meilleure connaissance des TSA et de
leurs repérages, avec la modification des programmes des études médicales qui incluent le
repérage des TND. Il serait donc intéressant d’évaluer a distance si ces formations et les
nouveaux programmes établis permettent une acquisition de connaissances dans le

domaine des TSA.
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4.4.7. Délais d’attente pour une prise en charge

Plusieurs médecins avaient déclaré que les délais de prise en charge étaient trop longs. Il
n’est pas possible de savoir s’ils étaient passés par les PCO pour orienter les enfants. La HAS
recommandait en 2018 d’avoir un délai inférieur a 3 mois entre le repérage et le début des
interventions. (17) Dans la pratique cet objectif semble trop ambitieux, et ce délai devrait
étre rallongé par la suite. Tout est mis en oceuvre pour un repérage plus précoce afin
d’intervenir plus tot sur le développement de I’enfant, mais malheureusement il manque des
professionnels de 2°™¢ ligne, comme il a été rapporté par certains médecins généralistes.
Ceci a également était souligné dans le travail de recherche de Madame Aline FIDALGO avec
notamment le manque de professionnels libéraux. (64) La prise en charge des enfants avait
également été soulevée dans le travail de Madame Anne ESCHBACH, ou il semblait difficile
de répondre a la demande avec les professionnels disponibles. (63) L'étude d’impact
conduite par IPSOS en 2021 pour le compte de la Délégation interministérielle a révélé qu’en
2021, 54% des parents rencontraient un spécialiste apres plusieurs mois voire plusieurs
années apres les premiers doutes de TSA. Avant qu’un diagnostic soit posé, 40% des parents
déclaraient que leurs enfants bénéficiaient d’accompagnements des les premiers doutes.
(76). Dans notre travail, des médecins soulignaient des inégalités en fonction du territoire

d’exercice, avec des professionnels de 2¢™¢ ligne plus ou moins disponibles.

Repérer et orienter précocement sont indispensables pour réduire le sur-handicap, mais il
est nécessaire d’agir en aval, sinon il persistera une prise en charge partielle qui ne pourra
pas atteindre I'objectif de permettre aux enfants de développer des capacités leur
permettant de rejoindre une trajectoire développementale physiologique. Il est nécessaire
de trouver des solutions pour avoir des professionnels qui puissent prendre en charge assez
rapidement les enfants, sinon les médecins risquent de ne pas vouloir s’investir dans le

repérage et de ne pas passer par les PCO si les délais ne sont pas raccourcis.

4.4.8. Intégrer le guide dans le carnet de santé

Nous I'avons déja souligné, le carnet de santé est un outil-clé dans le suivi développemental

d’un enfant. Mais il est nécessaire qu’il soit utilisé et bien rempli.
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Madame Chloé Anna MARTIN rapporte dans son travail de recherche une mauvaise
utilisation du carnet de santé par les médecins généralistes, avec un mauvais remplissage qui
entraine une perte d’informations sur le développement de I'enfant, et peut donc entrainer

un retard diagnostique. (71)

Pour information, en 2017 la DREES a estimé que seulement 35,94% des certificats
obligatoires du 24°™ mois étaient complétés dans le Grand-Est. (77) Or I'examen du 24&me

mois est important concernant I’évaluation du développement psychomoteur.

Dans le travail de thése réalisé par Madame Pauline MACHURON, parmi 9,4% des médecins
généralistes interrogés qui utilisaient des outils spécifiques pour le repérage de TND, aucun

ne citait le carnet de santé. (73)

Madame Aminata DUKURAY a constaté en 2012 que 45% des médecins pensaient que les

items du carnet de santé n’étaient pas pertinents pour dépister les TED. (78)

Cet outil existe depuis au moins la moitié du XIXeme siécle en France. (79) Nous constatons
un défaut d’utilisation du carnet de santé. Il est nécessaire que les médecins généralistes

I"'utilisent de facon optimale afin d’avoir un repéere développemental pour chaque enfant.

La Commission des 1000 premiers jours avait proposé en septembre 2020 d’intégrer le guide
de repérage des écarts inhabituels au développement dans le carnet de santé. (8) Cette
remarque avait également été faite par trois médecins interrogés dans le cadre du travail de
Madame Aline FIDALGO. (64) Pour linstant ce n’est toujours pas d’actualité

malheureusement.

Il serait en effet intéressant d’intégrer le guide en fonction de I’dge dans les visites du carnet
de santé. Nous remplissons déja les informations correspondant a I’age, il suffirait de remplir
en plus les items du guide. Un des avantages serait un gain de temps, car le remplissage se
ferait lors de la visite avec cet outil a porter de main et ne nécessiterait donc pas de

recherche par les médecins.

Nous pensons d’ailleurs qu’intégrer le guide dans le carnet de santé favoriserait son

utilisation.
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Nous avons déja vu dans le passé que mettre plusieurs outils a disposition peut étre un frein.
Intégrer le guide dans un outil qui est déja utilisé -le carnet de santé- pourrait étre vu

comme un complément et non pas comme « un outil de plus ».

4.4.9. Intégrer le guide dans les logiciels médicaux

Le manque de temps a été souligné a plusieurs reprises par les médecins. Intégrer le guide
dans leur logiciel serait un gain de temps et pourrait favoriser I'utilisation de cet outil.
D’ailleurs, cela pourrait permettre un remplissage automatique des données administratives
dans le formulaire d’adressage qui serait également un gain de temps et serait moins
fastidieux. En effet, le formulaire était percu comme une tache administrative contraignante
dans la thése de Madame Aline FIDALGO. (64) Notre travail de recherche ainsi que les
travaux de Madame ESCHBACH et Madame FIDALGO sont en faveur de I'utilité du guide, et il
serait dommageable qu’il ne soit pas utilisé par manque de temps, par manque de

disponibilité ou par pénibilité administrative.

5. Perspectives

5.1. Role de la Caisse Nationale d’Assurance Maladie

J'ai eu l'occasion de m’entretenir au téléphone avec une déléguée de I’Assurance maladie de
Meuse. Elle m’a fait part de certains retours de médecins au sujet du guide de repérage et
des PCO. Les remarques faites n’ont pas été prises en compte dans notre analyse. En effet,
notre étude portait sur un questionnaire envoyé aux médecins généralistes libéraux du
Grand-Est. Cependant, il serait intéressant de réaliser une étude de terrain, avec recueil des
remarques et des retours d’expériences que les délégués de I'Assurance maladie
rapporteraient, afin d’avoir un apercu concret en pratique de ces outils. Pour information,

voici brievement ce qui ressort des contacts que cette personne a eu.

Dans lI'ensemble, le guide était plutét bien percu. Certains utiliseront le guide car ils

rencontraient auparavant des difficultés dans le repérage. Cependant, certains médecins ne
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se sentaient pas concernés car ils n’auraient a priori jamais été confrontés au repérage de
TND, ou parce que certains auraient peu d’enfants dans leur patientele. Les médecins
travaillant en partie en créche ou en PMI trouvaient la brochure trés adaptée au repérage.
Plusieurs médecins ne désiraient pas utiliser la brochure, car pour eux le temps de
remplissage était trop long. Pour d’autres, ils voyaient un intérét d’inclure le guide dans leur
logiciel afin de simplifier I'utilisation, et que ce soit facilement accessible. Il est a noter que
tous les médecins visités par les délégués de I’Assurance maladie ont recu normalement la
brochure en format PDF. Nous retrouvons dans les propos rapportés des similitudes avec ce

qui ressort de notre travail.

Il pourrait étre utile de contacter, a I’avenir, dans les différents départements du Grand-Est,
les délégués de I’Assurance Maladie, afin de récolter ce qui ressort de I'utilisation du guide

et de I'adressage vers les PCO par les médecins généralistes.

Dans le rapport de la délégation interministérielle du 18 juillet 2022, nous avons un apergu

de I'impact d’une promotion par des personnes physiques.

En février 2020, 150 enfants bénéficiaient d’une prise en charge dans une PCO. Au 1°" juillet
2022, ce nombre s’élevait a 30 000 enfants, avec 91 plateformes effectives qui couvraient
plus de 90% du territoire frangais. L'ouverture des PCO et la mobilisation des professionnels
de premiere ligne ont joué un réle important. Cette accélération a fait suite a une campagne
d’information en collaboration avec la Caisse Nationale d’Assurance Maladie, cette
campagne dont me parlait la déléguée de la CPAM de Meuse. (80) Nous voyons bien I'intérét
d’intervenir sur le terrain pour faire connaitre et expliquer les outils disponibles pour le

repérage des TSA.

5.2. Extension des PCO aux enfants agés de 7 a 12 ans

En France, le diagnostic de TSA se fait rarement avant I’'age de 7 ans, en tout cas pour
I'instant. Lors de la derniere Conférence Nationale du Handicap (CNH) le 11 janvier 2020, le
Président de la République a annoncé I'extension des PCO pour les enfants de 7 a 12 ans

avec I'extension également du forfait précoce pour la prise en charge des interventions. (81)
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Cette extension répond aux besoins de prolonger la coordination des différents
professionnels amenés a repérer et diagnostiquer des enfants présentant des écarts de
développement d’une part, et de prolonger le financement des bilans et des interventions

des professionnels libéraux d’autre part. (82)

Un livret de repérage des TND chez les enfants de 7 a 12 ans a également été créé pour

I'aide au repérage. (83) Ce livret se décompose en plusieurs documents :

- un document de présentation,

- unvolet a compléter par la famille,

- unvolet a compléter par I'enseignant,

- unvolet a compléter par le médecin qui examine I'enfant (84)

- et un formulaire d’adressage.

Pour les enfants de 7 a 12 ans, la prise en charge se fait de fagon coordonnée avec I'école.

Il serait intéressant d’évaluer a distance I'impact dans le repérage, dans le diagnostic de TSA

et sur le développement des enfants avec cette prise en charge étendue.

5.3. Une nouvelle stratégie nationale autisme et TND 2023-2027 en

continuité de celle de 2018-2022

A lissue du Comité Interministériel du Handicap (CIH) le 6 octobre 2022, la Premiere
ministre Elisabeth Borne a annoncé la poursuite et I'intensification de la politique en faveur
des personnes présentant un TSA et/ou un TND. Une concertation aura lieu afin de définir la

nouvelle stratégie nationale 2023-2027. (85)

Cette stratégie devrait appuyer davantage sur le repérage et l'intervention précoces. Les
modalités de cette stratégie devraient voir le jour prochainement. Elle suscitera srement de

nouveaux travaux de recherche.
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V. Conclusion

La stratégie nationale autisme 2018-2022 a été marquée par la création de deux outils a
destination des médecins de premiére ligne, a savoir le guide d’aide au repérage des TND
"Repérer un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans" et le
déploiement sur le territoire national des PCO. Le médecin généraliste joue un réle
important dans ce repérage. C'est pour cela que notre étude a porté sur 'apport du 4éme

plan autisme dans le repérage des TSA par les médecins généralistes du Grand-Est.

L'enjeu du repérage précoce est de pouvoir agir plus tét afin d’intervenir sur la trajectoire

développementale de I'enfant et de limiter le sur-handicap.

Les résultats obtenus et les constatations observées sont difficilement extrapolables a plus

grande échelle du fait du faible nombre de répondants.

Au travers de cette étude, nous avons constaté que la majorité des médecins connaissant le
guide se sentait plus a I'aise dans le repérage, gu’ils avaient acquis des connaissances au
sujet des TSA, et la plupart le trouvaient utile en pratique et facile a utiliser. La moitié des

médecins connaissant les PCO avaient déja adressé un enfant.

Nous observons un effet positif du plan dans la pratique des médecins généralistes, mais cet
effet reste a moduler. En effet, plusieurs limites ont été décrites envers ce plan autisme
2018-2022. Il persiste un manque de connaissances des outils créés dans le cadre du plan,
avec un nombre non négligeable de médecins qui ne trouvaient pas d’utilité au guide dans
leur pratique et ne le considéraient pas comme un outil facile a utiliser avec notamment un

temps de remplissage qui leur paraissait trop long.

Pour pallier le manque de connaissances, des formations sont disponibles et les programmes
des études médicales ont été modifiées avec [lintégration des troubles du

neurodéveloppement.

Le manque de diffusion des informations a été soulevé. Une campagne nationale
d’information des médecins de premiere ligne se déroule en lien avec la Caisse Nationale

d’Assurance Maladie. Les délégués ont pour mission de présenter le guide et les PCO, et
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d’expliquer leur fonctionnement. Cette campagne porte des fruits. En effet, le nombre

d’enfants pris en charge par les PCO augmente de facon importante.

Il persiste malheureusement un manque de professionnels de deuxieme ligne. Repérer et
orienter sont nécessaires pour agir sur le développement de I'enfant, mais il faut songer a la

prise en charge en aval, afin de pouvoir intervenir de facon adaptée et efficace.

Une nouvelle stratégie nationale 2023-2027 devrait voir le jour prochainement. Les
modalités de la mise en ceuvre de cette stratégie avec les objectifs répondront peut-étre aux

besoins et aux limites soulevés.
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VIl. Annexes

Annexe 1 : Questionnaire adressé aux médecins généralistes

Retranscription du questionnaire qui a été diffusé via Google Forms :

Questionnaire a destination des médecins généralistes libéraux installés dans le Grand-Est
(Moselle, Meurthe-et-Moselle, Meuse, Vosges, Bas-Rhin, Haut-Rhin, Ardennes, Marne,
Haute-Marne, Aube)

Apport du 4e plan autisme sur le repérage précoce/dépistage des troubles du spectre
autistique (TSA) par les médecins généralistes du Grand-Est chez les enfants de moins de 7
ans

Ce questionnaire a pour but d’évaluer en pratique I'apport du 4 e plan autisme 2018-2022
sur le dépistage, le repérage précoce des troubles du spectre autistique (TSA) par les
médecins généralistes libéraux installés dans le Grand-Est.

Il s’adresse a tous les médecins généralistes installés dans le Grand-Est.

Ce questionnaire s’inscrit dans un travail de these en médecine générale par Eva GIULIOTTI,
interne rattachée a la faculté de médecine de Nancy. Ce travail est dirigé par Docteur Sylvain
SPOR, médecin généraliste exercant a Verdun, sensibilisé a la santé de I'enfant et de
I’adolescent, et présidé par Professeur Bernard KABUTH, Professeur des universités-Praticien
hospitalier (PU-PH) en psychiatrie, a Nancy.

Merci de prendre le temps de répondre aux différentes questions posées. La participation
est volontaire et vous prendra environ 5 minutes. Les réponses resteront anonymes et
serviront uniguement pour la recherche.

Merci a chacun pour votre participation !
Cordialement.
Eva GIULIOTTI, interne en médecine générale

1) Etes-vous médecin généraliste ?

Ooul
NON

Si oui —> passage a la question 2

Si non > Ce questionnaire a été élaboré a destination des médecins généralistes libéraux
installés dans le Grand-Est. De ce fait, vos données ne seront pas prises en compte dans le
cadre de la recherche. En vous remerciant de votre compréhension.
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Si vous étes intéressés par le repérage des Troubles du Spectre Autistique (TSA), je vous
invite a vous rendre sur le lien ci-dessous :

https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage _tnd_2020.janv.pdf

Il s’agit d’'une brochure mise en place dans le cadre du 4¢ plan autisme avec aides au
repérage des troubles du neurodéveloppement chez I'’enfant de moins de 7 ans (les troubles
du développement intellectuel, les troubles de la communication, le trouble du spectre de
I'autisme, le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et déficit du
calcul) ; les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination, mouvements
stéréotypés, tics), le déficit de I'attention/hyperactivité...).

A la fin de la brochure, vous trouverez un formulaire d’adressage a une Plateforme de
Coordination et d’Orientation (PCO) pour la prise en charge des troubles repérés.

2) Exercez-vous en libéral ?

oul
NON

Si oui = passage a la question 3

Si non > Ce questionnaire a été élaboré a destination des médecins généralistes libéraux
installés dans le Grand-Est. De ce fait, vos données ne seront pas prises en compte dans le
cadre de la recherche. En vous remerciant de votre compréhension.

Si vous étes intéressés par le repérage des Troubles du Spectre Autistique (TSA), je vous
invite a vous rendre sur le lien ci-dessous :
https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage_tnd_2020.janv.pdf

Il s’agit d’'une brochure mise en place dans le cadre du 4° plan autisme avec aides au
repérage des troubles du neurodéveloppement chez I’enfant de moins de 7 ans (les troubles
du développement intellectuel, les troubles de la communication, le trouble du spectre de
I'autisme, le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et déficit du
calcul) ; les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination, mouvements
stéréotypés, tics), le déficit de I'attention/hyperactivité...).

A la fin de la brochure, vous trouverez un formulaire d’adressage a une Plateforme de
Coordination et d’Orientation (PCO) pour la prise en charge des troubles repérés.

3) Etes-vous installé ? (Cabinet médical, maison de santé)

oul
NON

Si oui = passage a la question 4
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Si non > Ce questionnaire a été élaboré a destination des médecins généralistes libéraux
installés dans le Grand-Est. De ce fait, vos données ne seront pas prises en compte dans le
cadre de la recherche. En vous remerciant de votre compréhension.

Si vous étes intéressés par le repérage des Troubles du Spectre Autistique (TSA), je vous
invite a vous rendre sur le lien ci-dessous :

https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage_tnd_2020.janv.pdf

Il s’agit d’'une brochure mise en place dans le cadre du 4¢ plan autisme avec aides au
repérage des troubles du neurodéveloppement chez I’enfant de moins de 7 ans (les troubles
du développement intellectuel, les troubles de la communication, le trouble du spectre de
I'autisme, le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et déficit du
calcul) ; les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination, mouvements
stéréotypés, tics), le déficit de I'attention/hyperactivité...).

A la fin de la brochure, vous trouverez un formulaire d’adressage a une Plateforme de
Coordination et d’Orientation (PCO) pour la prise en charge des troubles repérés.

4) Exercez-vous dans le Grand-Est ?

oul
NON
Si oui > passage a la question 4

Si non > Ce questionnaire a été élaboré a destination des médecins généralistes libéraux
installés dans le Grand-Est. De ce fait, vos données ne seront pas prises en compte dans le
cadre de la recherche. En vous remerciant de votre compréhension.

Si vous étes intéressés par le repérage des Troubles du Spectre Autistique (TSA), je vous
invite a vous rendre sur le lien ci-dessous :

https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage_tnd_2020.janv.pdf

Il s’agit d’'une brochure mise en place dans le cadre du 4¢ plan autisme avec aides au
repérage des troubles du neurodéveloppement chez I’enfant de moins de 7 ans (les troubles
du développement intellectuel, les troubles de la communication, le trouble du spectre de
I'autisme, le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et déficit du
calcul) ; les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination, mouvements
stéréotypés, tics), le déficit de I'attention/hyperactivité...).

A la fin de la brochure, vous trouverez un formulaire d’adressage a une Plateforme de
Coordination et d’Orientation (PCO) pour la prise en charge des troubles repérés.
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5) Quel age avez-vous ?

a) Moins de 30 ans

b) Entre 30 et 49 ans

c) Entre 50 et 69 ans

d) Plusde 70 ans

6) Dans quel département exercez-vous ?

a)
b)
c)
d)
e)
f)

g)
h)
i)

i)

En Moselle (57)

En Meurthe-et-Moselle (54)
En Meuse (55)

Dans les Vosges (88)

Dans le Bas-Rhin (67)

Dans le Haut-Rhin (68)
Dans les Ardennes (08)
Dans la Marne (51)

En Haute-Marne (52)

Dans I’Aube (10)

7) Le Trouble du Spectre Autistique (TSA) appartient aux troubles

neurodéveloppementaux (TND). Les criteres diagnostiques actualisés par le DSM-5

sont définis dans les deux dimensions symptomatiques suivantes :

- Les déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés

dans des contextes variés

- Le caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités

Déficits persistants de | - Déficit de réciprocité sociale et émotionnelle

la communication et - Déficit des comportements non verbaux

des interactions - Déficit dans le développement des relations

sociales

Caractere restreint et - Gestes répétitifs ou stéréotypés

répétitif des - Intolérance aux changements, adhésion inflexible a des

comportements, des routines

intéréts, des activités - Intéréts restreints et anormaux dans leur intensité ou leur
but

- Hyper ou hypo sensibilité aux stimuli sensoriels

Dyade autistique dans le DSM 5 : Troubles du Spectre de I'Autisme (TSA)
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=>» Avant la mise en place du 4° plan autisme, vous sentiez-vous a 'aise dans le repérage
des troubles du spectre autistique (TSA) ?

- 0oul

- NON

8) Avant la mise en place du 4° plan autisme, pensiez-vous connaitre les éléments
principaux permettant de repérer des troubles du spectre autistique (TSA) ?

- 0oul

- NON

9) Avez-vous déja repéré un trouble du spectre autistique (TSA) ?

Ooul
NON

10) Etes-vous intéressé(e ) , sensibilisé (e ) au repérage de troubles du spectre autistique
(TSA) dans votre pratique médicale ?

- 0ul

- NON

11) Avant la mise en place du 4° plan autisme (2018-2022), a qui adressiez-vous les
enfants de moins de 7 ans avec suspicion de troubles du spectre autistique (TSA) ?

a) CAMSP (Centre d’Action Médico Sociale Précoce)

b) CMP (Centre Médico-Psychologique)

c¢) CMPP (Centre Médico-Psycho-Pédagogique)

d) Pédiatre

e) Neuropédiatre

f) Pédopsychiatre

g) Orthophoniste

h) Psychomotricien

i) Ergothérapeute

j) Autre ...

k) Je n’ai jamais adressé
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12) Etes-vous au courant de la création du Plan autisme 2018-2022 ?
- 0ul
- NON

- Sioui = passage a la prochaine question

- Sinon = Dans le cadre du 4° plan autisme 2018-2022 , deux outils ont été créés :

-un guide de repérage d’un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans
(les troubles du développement intellectuel, les troubles de la communication, le trouble du
spectre de l'autisme, le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et
déficit du calcul) ; les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination,
mouvements stéréotypés, tics), le déficit de I'attention/hyperactivité...).

Ci-dessous le lien qui renvoie vers la brochure, avec les différents signes d’alerte en fonction
de I'age de I’enfant, qui doivent alerter sur un trouble du développement.

-a la fin de la brochure se trouve un formulaire d’adressage vers une Plateforme de
Coordination et d’Orientation (PCO) -qui est le deuxiéme outil créé, afin d’intervenir plus
précocement chez I'enfant en vue de limiter le handicap. Ce formulaire permet d’orienter
vers des professionnels qui interviendront pour prendre en charge I’enfant.

https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage_tnd_2020.janv.pdf (lien vers le guide)

13) Depuis la mise en place du 4¢ plan autisme, vous sentez-vous plus a l'aise dans le
dépistage des troubles du spectre autistique (TSA) ?

- 0ul

- NON

14) Trouvez-vous ce plan utile ?

- OUI-> passage a la prochaine question

- NON —>sinon:

- pas adapté a la pratique de médecin généraliste

- autre

15) Dans le cadre du 4¢ plan autisme, avez-vous eu connaissance de la création du guide
« Détecter les signes d’un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7

ans » ?
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OUI - passage a la prochaine question
NON > sinon

- Dans le cadre du 4° plan autisme 2018-2022 , deux outils ont été créés :

-un guide de repérage d’un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans
(les troubles du développement intellectuel, les troubles de la communication, le trouble du
spectre de I'autisme, le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et
déficit du calcul) ; les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination,
mouvements stéréotypés, tics), le déficit de I'attention/hyperactivité...).

Ci-dessous le lien qui renvoie vers la brochure, avec les différents signes d’alerte en fonction
de I'dge de I'enfant, qui doivent alerter sur un trouble du développement.

-a la fin de la brochure se trouve un formulaire d’adressage vers une Plateforme de
Coordination et d’Orientation (PCO) -qui est le deuxiéme outil créé, afin d’intervenir plus
précocement chez I'enfant en vue de limiter le handicap.

https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage_tnd_2020.janv.pdf (lien vers le guide)
16) Le guide « Détecter les signes d’un développement inhabituel chez les enfants de
moins de 7 ans » a-t-il participé a acquérir des connaissances sur le repérage des
troubles du spectre autistique (TSA) ?
- 0ul
- NON

17) Est-ce que la création du Guide « Détecter les signes d’'un développement inhabituel
chez les enfants de moins de 7 ans » vous est utile en pratique, c’est-a-dire, I'utilisez-
vous ?

- Ooul->

- pour le repérage de troubles du développement

- dans le cadre des visites obligatoires

- devant l'inquiétude de parents

- sil’école se demande si I'enfant ne présente pas de troubles

- autre

- NON=->

- jen’aipaseul’occasion de l'utiliser
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- je n’ai pas suffisamment de temps en consultation

- autre

18) Trouvez-vous que le guide est facile a utiliser en pratique ?

- 0ul

- NON=->

- le temps de remplissage est trop long

- il n’est pas adapté a une consultation de médecine générale

- autre

19) Trouvez-vous que le guide est adapté pour le repérage des Troubles du spectre
autistique (TSA) ?

- 0ul

- NON

20) Connaissez-vous |'existence des Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO),
créées pour prendre en charge plus rapidement les enfants chez qui on suspecte, on
repére des troubles du neurodéveloppement? Et dans ce contexte, pour prendre en
charge des enfants avec suspicion, repérage de troubles du spectre autistique (TSA) ?

- OUI = question suivante

- NON -> sinon

- Dans le cadre du 4° plan autisme 2018-2022 , deux outils ont été créés :

-un guide de repérage d’'un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans
(les troubles du développement intellectuel, les troubles de la communication, le trouble du
spectre de I'autisme, le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et
déficit du calcul) ; les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination,
mouvements stéréotypés, tics), le déficit de I'attention/hyperactivité...).

Ci-dessous le lien qui renvoie vers la brochure, avec les différents signes d’alerte en fonction
de I'dge de I'enfant, qui doivent alerter sur un trouble du développement.

-a la fin de la brochure se trouve un formulaire d’adressage vers une Plateforme de
Coordination et d’Orientation (PCO) -qui est le deuxiéme outil créé, afin d’intervenir plus
précocement chez I'enfant en vue de limiter le handicap.

https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/brochure_reperage_tnd_2020.janv.pdf (lien vers le guide)
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Sur le lien ci-dessous, vous trouverez plus d’informations concernant les Plateformes de
Coordination et d’Orientation (PCO) :

https://handicap.gouv.fr/engagement-2

Sur le lien suivant, vous avez acces au tableau qui énumére les différentes Plateformes de
Coordination et d’Orientation (PCO) par département (avec adresse, numéro de téléphone,
adresse e-mail)

https://handicap.gouv.fr/sites/handicap/files/2021-11/Tableau-PCO-avec-contacts-20-10-
2021.pdf

21) Avez-vous déja adressé un enfant vers une Plateforme de Coordination et
d’Orientation (PCO) ?
- 0oul

- NON = sinon, le ferez-vous ?  OUI NON=> si non, pourquoi ? réponse libre

22) Question libre (facultative) : avez-vous des remarques concernant ce plan autisme

2018-2022 ? Répond-il concrétement au besoin de repérer plus précocement les
troubles du spectre autistique (TSA)? Si non, pour vous, que mangque-t-il ? Que

faudrait-il ?

Merci d’avoir participé a ce questionnaire.
Vos réponses me sont précieuses pour mon travail de recherche.
Bien a vous.

GIULIOTTI Eva, interne en médecine générale
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Annexe 2: Trouble du spectre de [l'autisme: criteres

diagnostiques du DSM-5(86)

A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des contextes
variés. Ceux-ci peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours de la période actuelle,
soit dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs ; se référer au texte) :

1. Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle allant, par exemple, d’anomalies de
I"approche sociale et d’une incapacité a la conversation bidirectionnelle normale, a des
difficultés a partager les intéréts, les émotions et les affects, jusqu’a une incapacité d’initier
des interactions sociales ou d’y répondre.

2. Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des
interactions sociales, allant, par exemple, d’une intégration défectueuse entre la
communication verbale et non verbale, a des anomalies du contact visuel et du langage du
corps, a des déficits dans la compréhension et I'utilisation des gestes, jusqu’a une absence
totale d’expressions faciales et de communication non verbale.

3. Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations, allant, par
exemple, de difficultés a ajuster le comportement a des contextes sociaux variés, a des
difficultés a partager des jeux imaginatifs ou a se faire des amis, jusqu’a I'absence d’intérét
pour les pairs.

Spécifier la sévérité actuelle: La sévérité repose sur I'importance des déficits de la
communication sociale et des modes comportementaux restreints et répétitifs

B. Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités, comme en
témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle soit dans les
antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs ; se référer au texte) :

1. Caractére stéréotypé ou répétitif des mouvements, de I'utilisation des objets ou du
langage (p.ex. stéréotypies motrices simples, activités d’alignement des jouets ou de
rotation des objets, écholalie, phrases idiosyncrasiques).

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible a des routines ou a des modes
comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés (p. ex. détresse extréme provoquée
par des changements mineurs, difficulté a gérer les transitions, modes de pensée rigides,
ritualisation des formules de salutation, nécessité de prendre le méme chemin ou de manger
les mémes aliments tous les jours).
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3. Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans leur
but (p. ex. attachement a des objets insolites ou préoccupations a propos de ce type d’objets,
intéréts excessivement circonscrits ou persévérants).

4. Hyper ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérét inhabituel pour les
aspects sensoriels de I'environnement (p. ex. indifférence apparente a la douleur ou a la
température, réactions négatives a des sons ou a des textures spécifiques, actions de flairer
ou de toucher excessivement les objets, fascination visuelle pour les lumiéres ou les
mouvements).

Spécifier la sévérité actuelle: La sévérité repose sur I'importance des déficits de la
communication sociale et des modes comportementaux restreints et répétitifs

C. Les symptomes doivent étre présents des les étapes précoces du développement (mais ils ne sont
pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales n’excedent les capacités
limitées de la personne, ou ils peuvent étre masqués plus tard dans la vie par des stratégies
apprises).

D. Les symptdmes occasionnent un retentissement cliniqguement significatif en termes de
fonctionnement actuel social, scolaire/professionnel ou dans d’autres domaines importants.

E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel (trouble du développement
intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience intellectuelle et le trouble du
spectre de I'autisme sont fréquemment associés. Pour permettre un diagnostic de comorbidité entre
un trouble du spectre de I'autisme et un handicap intellectuel, I'altération de la communication
sociale doit étre supérieure a ce qui serait attendu pour le niveau de développement général.

Spécifier si :
Avec ou sans déficit intellectuel associé
Avec ou sans altération du langage associée
Associé a une pathologie médicale ou génétique connue ou a un facteur environnemental
Associé a un autre trouble développemental, mental ou comportemental

Avec catatonie
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Annexe 3: Evaluation précoce des différents domaines de

développement (17)
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Annexe 4 : Principaux outils de repérage d’un risque de TSA (17)

Chez le jeune enfant :

Chez I'enfant et I'adolescent sans trouble du développement intellectuel :
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Annexe 5 : examen au cours du vingt-quatriéme mois (carnet de

santé) (87)
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Annexe 6 : Troisieme certificat de santé (88)
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Annexe 7 : Brochure « Détecter les signes d’'un développement

inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » (4)
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Annexe 8: Intervenir précocement auprés des enfants

présentant des différences de développement- ARS Grand-Est

Intervenir précocement aupreés des enfants présentant des différences développementales, ARS Grand-Est

(2018) (89)
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Annexe 9 : Parcours de bilan et d’interventions précoces- ARS

Grand-Est

Parcours de bilan et d’interventions précoces, Journée de la COPEGE (2019), ARS Grand-Est (65)
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Annexe 10 : Liste des PCO dans le Grand-Est

Liste des PCO (mai 2022), sur handicap.gouv.fr (62)
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Annexe 11 : Zone d’inclusion des médecins généralistes

Région Grand-Est, Wikipédia (90)
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RESUME

Introduction : Les médecins généralistes sont en premiéere ligne dans le repérage des Troubles du
Spectre Autistique (TSA). Les derniéres recommandations de la HAS en 2020 le soulignent. En
France, nous observons un retard dans le repérage de ces troubles. Nous sommes actuellement
dans le Plan autisme 2018-2022. Un de ses objectifs est de repérer plus précocement les enfants
afin d’intervenir plus tot sur leur développement pour limiter le sur-handicap. Deux outils ont été
créés : un guide d’aide au repérage et les Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO).
Objectifs : L'objectif principal est de montrer qu’il y a une différence dans le repérage des Troubles
du Spectre Autistique par les médecins généralistes du Grand-Est depuis la mise en place du Plan
autisme 2018-2022. L'objectif secondaire est de repérer les limites de l'utilisation des outils du
plan.

Matériel et méthode : Nous avons réalisé une étude quantitative descriptive. Un questionnaire a
été diffusé sur internet et par mail aux médecins généralistes du Grand-Est du 13/05/2022 au
26/09/2022 inclus. Seuls les médecins généralistes exercant une activité libérale et installés dans la
région Grand-Est ont été inclus.

Résultats : 85 médecins généralistes du Grand-Est ont répondu au questionnaire.

61,2% des médecins étaient au courant du 4™ plan autisme. Parmi les médecins connaissant le
guide, 88,6% indiquaient que le guide leur a permis d’acquérir des connaissances sur le repérage,
75% déclaraient qu’il était utile en pratique et 70,5% le trouvaient facile a utiliser. Pour 88,6%, il
était adapté au repérage des TSA. Plusieurs médecins ont fait remonter un probléme dans le
partage des informations, et pour certains I'utilité et la facilité d’utilisation des outils étaient
contestées.

Conclusion : Le 4°™ plan autisme et les outils créés a destination des médecins de premiére ligne
ont eu un impact positif dans la pratique médicale de plusieurs médecins mais il persiste des
points a améliorer, notamment une meilleure diffusion des informations. Les délégués de la Caisse
Nationale d’Assurance Maladie pourraient jouer un réle-clé dans cette démarche. L'intégration du
guide dans le carnet de santé pourrait également répondre a ce besoin et favoriser son utilisation
lors des consultations.

TITRE EN ANGLAIS: Contribution of the 4th autism plan on the autism spectrum disorders early
screening by private general practitioners in the Grand-Est, on children under 7 years old
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