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A3 - PROFESSEUR(E)S DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (PU-PH)

NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation S tion du Conseil des Universités
ADAM Philippe NRP& « Pole de I'’Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0001 NCS - Service de chirurgie orthopédique et de Traumatologie / HP
AKLADIOS Cherif NRP6 -« Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0191 NCS - Service de Gynécologie-Obstétriquel/ HP médicale

Option : Gynécologie-Obstétrique
ANDRES Emmanuel NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie,
P0002 Diabétologie (MIRNED)
cs - Service de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques / HC 53.01 Option : médecine Interne
ANHEIM Mathieu NRPo « Pole Téte et Cou-CETD
P0003 NCs - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre 49.01  Neurologie
ARNAUD Laurent NRPo « Péle MIRNED
P0186 NCS - Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre 50.01 Rhumatologie
BACHELLIER Philippe RP& « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de latransplantation
P0004 cs -Serv.dechirurgie générale, hépatique etendocrinienne et Transplantation/HP  53.02  Chirurgie générale
BAHRAM Seiamak NRP6 -« Pole de Biologie
P0005 cs - Laboratoire d’'Immunologie biologique / Nouvel Hépital Civil 47.03 Immunologie (option biologique)
Institut d’Hématologie et d'Immunologie / Hopital Civil / Faculté
BALDAUF Jean-Jacques NRP6 -« Pole de Gynécologie-Obstétrique
P0006 NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
médicale
Option : Gynécologie-Obstétrique
BAUMERT Thomas NRP6 -« Pole Hépato-digestif de I'Hopital Civil 52.01 Gastro-entérologie ; hépatologie
P0007 cu - Unité d’Hépatologie - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie / NHC Option : hépatologie
Mme BEAU-FALLER Michéle NRPoO « Pole de Biologie
M0007 / PO170 NCS - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
BEAUJEUX Rémy NRP& « Pole d'Imagerie - CME / Activités transversales 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0008 Resp « Unité de Neuroradiologie interventionnelle / Hopital de Hautepierre (option clinique)
BECMEUR Frangois RPO « Pole médico-chirurgical de Pédiatrie
P0009 NCS - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre 54.02  Chirurgie infantile
BERNA Fabrice NRP6 -« Pole de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie
P0192 NCS - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil 49.03 Psychiatrie d’adultes ; Addictologie
Option : Psychiatrie d’Adultes
BERTSCHY Gilles NRP& « Pole de Psychiatrie et de santé mentale
P0013 cs - Service de Psychiatrie 11 / Hopital Civil 49.03 Psychiatrie d’adultes
BIERRY Guillaume NRPo « Pole d'Imagerie
P0178 NCS -Serviced’'Imagerie |l - Neuroradiologie-imagerie ostéoarticulaire-Pédiatrie / 43.02 Radiologie et Imagerie médicale
Hopital Hautepierre (option clinique)
BILBAULT Pascal NRP& « Pole d’'Urgences / Réanimations médicales / CAP 48.02 Réanimation ; Médecine d’urgence
P0014 Ccs - Service des Urgences médico-chirurgicales Adultes / Hopital de Hautepierre Option : médecine d’urgence
BODIN Frédéric NRPO « Pole de Chirurgie Maxillo-faciale, morphologie et Dermatologie 50.04 Chirurgie Plastique, Reconstructrice et
P0187 NCS - Service de Chirurgie maxillo-faciale et réparatrice / Hopital Civil Esthétique ; Brilologie
Mme BOEHM-BURGER Nelly  NCS « Institut d'Histologie / Faculté de Médecine 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
P0016 (option biologique)
BONNOMET Frangois NRP& « Pole de I'Appareil locomoteur
P0017 cs - Service de Chirurgie orthopédique et de Traumatologie / HP 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
BOURCIER Tristan NRP6 -« Pole de Spécialités médicales-Ophtalmologie / SMO
P0018 NCS - Service d’Opthalmologie / Nouvel Hopital Civil 55.02 Ophtalmologie
BOURGIN Patrice NRPoO « Pole Téte et Cou -CETD
P0020 NCS - Service de Neurologie / Hopital Civil 49.01 Neurologie
Mme BRIGAND Cécile NRP6 -« Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de latransplantation
P0022 NCS - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP 53.02 Chirurgie générale

NHC = Nouvel Hopital Civil

HC = Hopital Civil

HP = Hopital de Hautepierre PTM = Plateau technique de microbiologie
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NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
BRUANT-RODIER Catherine NRP& « Pdle de 'Appareil locomoteur
P0023 - Service de Chirurgie Maxillo-faciale et réparatrice / Hopital Civil 50.04 Option : chirurgie plastique,
cS reconstructrice et esthétique
Mme CAILLARD-OHLMANN NRP& + Pole de Spécialités médicales-Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
gg%'}'e NCS - Service de Néphrologie-Transplantation / NHC
CANDOLFI Ermanno RP6 « Pdle de Biologie
P0025 cs - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS 45.02 Parasitologie et mycologie
« Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine (option biologique)
CASTELAIN Vincent NRP& « Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison
P0027 NCs - Service de Réanimation médicale / Hopital Hautepierre 48.02 Réanimation
CHAKFE Nabil NRP& « Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vascu-
P0029 cs - Service de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC laire / Option : chirurgie vasculaire
CHARLES Yann-Philippe NRP& « Pdle de I'Appareil locomoteur
MO0013 / PO172 NCS - Service de Chirurgie du rachis / Chirurgie B / HC 50.02 Chirurgie orthopédique ettraumatologique
Mme CHARLOUX Anne NRP6 « Péle de Pathologie thoracique
P0028 NCs - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (option biologique)
Mme CHARPIOT Anne NRP& « Pole Téte et Cou -CETD
P0030 NCS - Serv. d’'Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP 55.01 Oto-rhino-laryngologie
CHAUVIN Michel NRP& « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
P0040 cs - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil 51.02 Cardiologie
CHELLY Jameleddine NRP& « Pole de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
P0173 cs - Laboratoire de Diagnostic génétique / NHC
Mme CHENARD-NEU Marie-  NRP6 « Péle de Biologie
Pierre Ccs - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
P0041 (option biologique)
CLAVERT Philippe NRP& « Pdle de I'Appareil locomoteur
P0044 NCs - Service d’Orthopédie / CCOM d’lllkirch 42.01 Anatomie (option clinique, orthopédie
traumatologique)
COLLANGE Olivier NRP& « Pdle d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation ;
PO193 NCs - Service d’Anesthésiologie-Réanimation Chirurgicale / NHC Médecine d'urgence (option Anesthésio-
logie-Réanimation - Type clinique)
CRIBIER Bernard NRP& « Pdle d’'Urologie, Morphologie et Dermatologie
P0045 - Service de Dermatologie / Hopital Civil 50.03 Dermato-Vénéréologie
Ccs
DANION Jean-Marie NRP& « Pdle de Psychiatrie et de santé mentale
P0046 cs - Service de Psychiatrie 1/ Hopital Civil 49.03 Psychiatrie d’adultes
Mme DANION-GRILLIAT Anne  S/nb « Pdle de Psychiatrie et de santé mentale
P0047 (1)(8) Cons - Service Psychothérapique pour Enfants et Adolescents / HC et Hopital 49.04 Pédopsychiatrie
de I'Elsau
de BLAY de GAIX Frédéric RP& « Pole de Pathologie thoracique
P0048 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Civil 51.01 Pneumologie
DEBRY Christian NRP& * Pole Téte et Cou -CETD
P0049 cs - Serv. d'Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP 55.01 Oto-rhino-laryngologie
de SEZE Jérome NRP6 « Pole Téte et Cou -CETD
P0057 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre 49.01 Neurologie
DIEMUNSCH Pierre RP6 « Pdle d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR
P0051 Ccs - Service d’Anesthésie-Réanimation Chirurgicale / Hopital de Hautepierre 48.01 Anesthésiologie-réanimation
(option clinique)
Mme DOLLFUS-WALTMANN NRP& « Péle de Biologie
Héléne Cs - Service de Génétique Médicale / Hopital de Hautepierre 47.04 Génétique (type clinique)
P0054
DUCLOS Bemard NRP& « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation
P0055 Ccs - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP 52.01 Option : Gastro-entérologie
DUFOUR Patrick (5) (7) S/nb « Centre Régional de Lutte contre le cancer Paul Strauss (convention) 47.02 Option : Cancérologie clinique
P0056 Cons
EHLINGER Matfhieu NRP& « Pdle de I'Appareil Locomoteur
P0188 NCS -Service de Chirurgie Orthopédique etde Traumatologie/Hopitalde Hautepierre  50.02  Chirurgie Orthopédique et Traumatologique
Mme ENTZ-WERLE Natacha NRP& « Péle médico-chirurgical de Pédiatrie
P0059 NCS - Service de Pédiatrie 11l / Hopital de Hautepierre 54.01 Pédiatrie
Mme FACCA Sybille NRP& « Pole de 'Appareil locomoteur
P0179 NCS - Service de la Main et des Nerfs périphériques / CCOM lllkirch 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
Mme FAFI-KREMER Samira NRP& « Pdle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiéne Hospitaliére
P0060 cs - Laboratoire (Institut) de Virologie / PTM HUS et Faculté Option Bactériologie-Virologie biologique
FALCOZ Pierre-Emmanuel NRP& « Pdle de Pathologie thoracique
P0052 NCS - Service de Chirurgie Thoracique / Nouvel Hopital Civil 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
GANGI Afshin RP& « Péle d'Imagerie
P0062 cs - Service d'Imagerie A interventionnelle / Nouvel Hopital Civil 43.02 Radiologie et imagerie médicale
(option clinique)
GAUCHER David NRP& « Pole des Spécialités Médicales - Ophtalmologie / SMO
P0063 NCS - Service d’'Ophtalmologie / Nouvel Hépital Civil 55.02 Ophtalmologie
GENY Bernard NRP& « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0064 CS - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
GICQUEL Philippe NRP& « Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile

P0065 CS - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
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NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation S tiondu Conseil Nati desUniversités
GOICHOT Bernard RP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0066 Diabétologie (MIRNED) métaboliques
cs - Service de Médecine interne et de nutrition / HP
Mme GONZALEZ Maria NRP6 + Pole de Santé publique et santé au travail 46.02 Meédecine et santé au travail Travail
P0067 cs - Service de Pathologie Professionnelle et Médecine du Travail / HC
GOTTENBERG Jacques-Eric NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 50.01  Rhumatologie
P0068 Diabétologie (MIRNED)
Ccs - Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
GRUCKER Daniel (1) S/nb « Pole de Biologie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
P0069 - Labo. d’Explorations fonctionnelles par les isotopes in vitro / NHC
« Institut de Physique biologique / Faculté de Médecine
HANNEDOUCHE Thierry NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0071 Ccs - Service de Néphrologie - Dialyse / Nouvel Hopital Civil
HANSMANN Yves NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 45.03 Option : Maladies infectieuses
P0072 cs - Service des Maladies infectieuses et tropicales / Nouvel Hépital Civil
HERBRECHT Raoul RP6 + Péle d’Oncolo-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
P0074 NCS - Service d’hématologie et d’Oncologie / Hop. Hautepierre
HIRSCH Edouard NRP& * Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0075 NCs - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
HOCHBERGER Jirgen NRP& « Pole Hépato-digestif de I'Hopital Civil
P0076 Ccu - Unité de Gastro-Entérologie - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie / Nouvel 52.01  Option : Gastro-entérologie
(Disponibilité 30.04.18) Hopital Civil
IMPERIALE Alessio NRP& « Pdle d’Imagerie
PO194 NCS - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hopital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
ISNER-HOROBETI Marie-Eve * Pole de 'Appareil Locomoteur 49.05 Méd: Physique et Ré p
P0189 - Institut Universitaire de Réadaptation / Clémenceau
JAULHAC Benoit NRP& « Pole de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
P0078 cs - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté de Méd. gique)
Mme JEANDIDIER Nathalie NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0079 Diabétologie (MIRNED) métaboliques
Cs - Service d’Endocrinologie, diabéte et nutrition / HC
KAHN Jean-Luc « Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine 42.01  Anatomie (option clinique, chirurgie maxil-
P0080 NRP& « Pole de chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, chirurgie maxillo- lo-faciale et stomatologie)
faciale, morphologie et dermatologie
Cs - Serv. de Morphologie appliquée a la chirurgie et a I'imagerie / FAC
NCs - Service de Chirurgie Maxillo-faciale et réparatrice / HC
KALTENBACH Georges RP6 * Pole de Gériatrie 53.01 Option : gériatrie et biologie du vieillis-
P0081 cs - Service de Médecine Interne - Gériatrie / Hopital de la Robertsau sement
KEMPF Jean-Frangois RP& « Péle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0083 cs - Centre de Chirurgie Orthopédique et de la Main-CCOM / lllkirch
Mme KESSLER Laurence NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0084 Diabétologie (MIRNED) métaboliques
NCS - Service d’Endocrinologie, Diabéte, Nutrition et Addictologie / Méd. B/ HC
KESSLER Romain NRP& « Pole de Pathologie thoracique 51.01  Pneumologie
P0085 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Clvil
KINDO Michel NRP& « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
PO195 NCS - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
KOPFERSCHMITT Jacques NRP& « Pole Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.04 Thérapeutique (option clinique)
P0086 NCS - Service d’Urgences médico-chirurgicales adultes/Nouvel Hopital Civil
Mme KORGANOW Anne- NRPS6 - Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO
Sophie Ccs - Service de Médecine Interne et d’lImmunologie Clinique / NHC 47.03 Immunologie (option clinique)
P0087
KREMER Stéphane NRP& * Pole d’'Imagerie
MO0038 / P0174 cs - Service Imagerie 2 - Neuroradio Ostéoarticulaire - Pédiatrie / HP 43.02 Radiologie et imagerie médicale (option
clinique)
KRETZ Jean Georges (1) (8) S/nb « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vascu-
P0088 Cons - Service de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC laire (option chirurgie vasculaire)
KUHN Pierre NRP& * Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0175 NCS - Service de Néonatologie et Réanimation néonatale (Pédiatrie 11)
/ Hopital de Hautepierre
KURTZ Jean-Emmanuel NRP& « Pdle d’Onco-Hématologie 47.02  Option : Cancérologie (clinique)
P0089 cs - Service d’hématologie et d’Oncologie / Hopital Hautepierre
LANG Hervé NRP& « Pdle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxillo- ~ 52.04  Urologie
P0090 faciale, Morphologie et Dermatologie
NCsS - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
LANGER Bruno RP6 + Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0091 NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre médicale : option gynécologie-Obstétrique
LAUGEL Vincent NRP&  Pole médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0092 CS - Service de Pédiatrie 1 / Hopital Hautepierre
LE MINOR Jean-Marie NRP& * Pole d’'Imagerie
P0190 NCS - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine 4201 Anatomie
- Service de Neuroradiologie, d'imagerie Ostéoarticulaire etinterventionnelle/
Hopital de Hautepierre
LIPSKER Dan NRPS « Pole de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxillo- ~ 50.03  Dermato-vénéréologie
P0093 faciale, Morphologie et Dermatologie
NCS - Service de Dermatologie / Hopital Civil
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LIVERNEAUX Philippe NRP6  * Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique ettraumatologique
P0094 cs - Service de Chirurgie de lamain - CCOM/ llikirch
MARESCAUX Christian (5) NRP& * Pole Téte et Cou - CETD
P0097 NCS -Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre 49.01 Neurologie
MARK Manuel NRP&
P0098 NCS - Laboratoire de Cytogénétique, Cytologie et Histologie quantitative / Hopital ~ 54.05  Biologie et médecine du développement
et de la reproduction (option biologique)
MARTIN Thierry NRP& « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO
P0099 NCS - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique / NHC 47.03 Immunologie (option clinique)
MASSARD Gilbert NRP& « Péle de Pathologie thoracique
PO100 NCS - Service de Chirurgie Thoracique / Nouvel Hopital Civil 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
Mme MATHELIN Carole NRP6 « Péle de Gynécologie-Obstétrique Gynécologie-Obstétrique ; Gynécologie
PO101 NCS - Unité de Sénologie - Hopital Civil 54.03 Médicale
MAUVIEUX Laurent NRP& * Pole d’'Onco-Hématologie
P0O102 cs - Laboratoire d’Hématologie Biologique - Hopital de Hautepierre 47.01 Hématologie ; Transfusion
« Institut d’"Hématologie / Faculté de Médecine Option Hématologie Biologique
MAZZUCOTELLI Jean-Philippe RP& « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
P0103 Ccs - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
MERTES Paul-Michel NRP& « Pole d’Anesthésiologie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Option : Anesthésiologie-Réanimation
P0O104 CS - Service d’Anesthésiologie-Réanimation chirurgicale / Nouvel Hopital Civil (type mixte)
MEYER Nicolas NRP& « Pole de Santé publique et Santé au travail
PO105 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hopital Civil 46.04 Biostatistiques, Informatique Médicale et Tech-
« Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / Hopital Civil nologies de Communication (option biologique)
MEZIANI Ferhat NRP& « Pole Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0106 NCS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hopital Civil
MONASSIER Laurent NRP& « Péle de Pharmacie-pharmacologie
P0107 Ccs + Unité de Pharmacologie clinique / Nouvel Hopital Civil 48.03  Option : Pharmacologie fondamentale
MOREL Olivier NRP& « Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
P0108 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil 51.02 Cardiologie
MOULIN Bruno NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO
PO109 CS - Service de Néphrologie - Transplantation / Nouvel Hépital Civil 52.03 Néphrologie
MUTTER Didier RP6 « Pole Hépato-digestif de I'Hopital Civil
PO111 cs - Service de Chirurgie Digestive / NHC 52.02 Chirurgie digestive
NAMER lzzie Jacques NRP&
PO112 Ccs - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / Hautepierre / NHC 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
NISAND Israél NRP& « Pole de Gynécologie-Obstétrique
PO113 CS - Service de Gynécologie Obstétrique / Hopital de Hautepierre 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
médicale : option gynécologie-Obstétrique
NOEL Georges « Centre Régional de Lutte Contre le Cancer Paul Strauss (parconvention) Cancérologie ; Radiothérapie
PO114 NCS - Département de radiothérapie 47.02 Option Radiothérapie biologique
OHLMANN Patrick NRP& « Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
PO115 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil 51.02 Cardiologie
Mme PAILLARD Catherine NRP& « Péle médico-chirurgicale de Pédiatrie
PO180 cs - Service de Pédiatrie 111 / Hopital de Hautepierre 54.01 Pédiatrie
Mme PERRETTA Silvana NRP& « Pole Hépato-digestif de I'Hopital Civil
PO117 NCS - Service d’Urgence, de Chirurgie Générale et Endocrinienne / NHC 52.02 Chirurgie digestive
PESSAUX Patrick NRP& « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation
PO118 NCS - Service d’Urgence, de Chirurgie Générale et Endocrinienne / NHC 53.02 Chirurgie Générale
PETIT Thierry « Centre Régional de Lutte Contre le Cancer - Paul Strauss (par convention) ~ 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0119 CDp - Département de médecine oncologique Option : Cancérologie Clinique
POTTECHER Julien NRP& « Pole d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR
PO181 NCS -Service d'Anesthésie et de Réanimation Chirurgicale / Hopital de Hautepierre  48.01  Anesthésiologie-réanimation ;
Médecine d’urgence (option clinique)
PRADIGNAC Alain NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 44.04 Nutrition
P0123 NCs Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine interne et nutrition / HP
PROUST Frangois NRP&
P0182 Ccs - Service de Neurochirurgie / Hopital de Hautepierre 49.02  Neurochirurgie
Mme QUOIX Elisabeth NRP& « Pdle de Pathologie thoracique
P0124 cs - Service de Pneumologie / Nouvel Hépital Civil 51.01 Pneumologie
Pr RAUL Jean-Sébastien NRP6
P0125 cs - Service de Médecine Légale, Consultation d’Urgences médico-judiciaires 46.03 Médecine Légale et droit de la santé
et Laboratoire de Toxicologie / Faculté et NHC
« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine
REIMUND Jean-Marie NRP6 « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de latransplantation
P0126 NCS - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP 52.01 Option : Gastro-entérologie
Pr RICCI Roméo NRP&
PO127 NCS - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.01  Biochimie et biologie moléculaire
ROHR Serge NRP& « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de latransplantation
CS - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP 53.02 Chirurgie générale

P0128
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NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
Mme ROSSIGNOL -BERNARD NRP6 * Pole médico-chirurgical de Pédiatrie o
Sylvie cs - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre 54.01 Pediatrie
PO19%6
ROUL Gérald NRP& « Pdle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
P0129 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil 51.02 Cardiologie
Mme ROY Catherine NRP& « Pdle d’Imagerie
P0140 Ccs - Serv. d'Imagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire / NHC 43.02 Radiologie etimagerie médicale (opt clinique)
SAUDER Philippe NRP& « Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison
P0142 Cs - Service de Réanimation médicale / Nouvel Hopital Civil 48.02 Réanimation
SAUER Arnaud NRP& « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO
P0183 NCS - Service d'Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil 55.02 Ophtalmologie
SAULEAU Erik-André NRP& + Pdle de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatigtiques, Informatique médicale et
PO184 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hopital Civil Technologies de Communication

« Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / HC (option biologique)

SAUSSINE Christian RP6 « Pole d’Urologie, Morphologie et Dermatologie
P0143 cs - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil 52.04 Urologie
SCHNEIDER Francis RP& « Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison
PO144 cs - Service de Réanimation médicale / Hopital de Hautepierre 48.02 Réanimation
Mme SCHRODER Carmen NRP& « Péle de Psychiatrie et de santé mentale
P0185 Cs - Service de Psychothérapie pour Enfants et Adolescents / Hopital Civil 49.04 Pédopsychiatrie ; Addictologie
SCHULTZ Philippe NRP& + Pole Téte et Cou - CETD
PO145 NCS - Serv. d’'Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP 55.01  Oto-rhino-laryngologie
SERFATY Lawrence NRP& « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation Gastro-entérologie ; Hépatologie ;
P0197 NCS - Service d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP 52.01 Addictologie
Option : Hépatologie
SIBILIA Jean NRP& + Pdle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie,
P0146 Diabétologie (MIRNED) 50.01 Rhumatologie
Cs - Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
Mme SPEEG-SCHATZ Claude RP& « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO
P0147 Ccs - Service d’'Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil 55.02 Ophtalmologie
Mme STEIB Annick RP6 « Pole d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR
P0148 NCS - Service d’Anesthésiologie-Réanimation Chirurgicale / NHC 48.01 Anesthésiologie-réanimation
(option clinique)

STEIB Jean-Paul NRP& « Pdle de I'Appareil locomoteur
P0149 Ccs - Service de Chirurgie du rachis / Hopital Civil 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
STEPHAN Dominique NRP& « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
P0150 cs - Service des Maladies vasculaires - HTA - Pharmacologie clinique / Nouvel ~ 51.04  Option : Médecine vasculaire

Hépital Civil
THAVEAU Fabien NRP& « Pdle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
P0152 NCS - Service de Chirurgie vasculaire et de transplantation rénale / NHC 51.04 Option : Chirurgie vasculaire
Mme TRANCHANT Christine NRP& « Pole Téte et Cou -CETD
PO153 cs - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre 49.01 Neurologie
VEILLON Francis NRP& + Pole d'lmagerie
P0O155 Ccs - Service d’Imagerie 1 - Imagerie viscérale, ORL et mammaire / Hopital 43.02 Radiologie et imagerie médicale

Hautepierre (option clinique)
VELTEN Michel NRP& + Pole de Santé publique et Santé au travail
PO156 NCS - Département de Santé Publique / Secteur 3 - Epidémiologie et Economie 46.01 Epidémiologie, économie de la santé

de la Santé / Hopital Civil et prévention (option biologique)

« Laboratoire d’Epidémiologie et de santé publique / HC / Fac de Médecine
Cs « Centre de Lutte contre le Cancer Paul Strauss - Serv. Epidémiologie et

de biostatistiques
VETTER Denis NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie,
P0157 NCS Diabétologie (MIRNED)

- Service de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques/HC 52.01 Option : Gastro-entérologie

VIDAILHET Pierre NRP& « Pole de Psychiatrie et de santé mentale
PO158 NCS - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil 49.03 Psychiatrie d’adultes
VIVILLE Stéphane NRP& « Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0159 NCS - Laboratoire de Parasitologie et de Pathologies tropicales / Fac. de Médecine et de la reproduction (option biologique)
VOGEL Thomas NRP& * Pole de Gériatrie 51.01  Option:Gériatrie ethiologie duvieillissement
P0160 Ccs -Service de soinsde suite et ré adaptations gériatriques /Hopital de la Robertsau
WATTIEZ Amaud NRP& « Pdle de Gynécologie-Obstétrique Gynécologie-Obstétrigue ;Gynécologie
PO NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre 54.03 meédicale / OptGynécologie-Obstétrique

161
(Dispo 31.07.2019)

WEBER Jean-Christophe Pierre  NRP6 « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO

P0162 cs - Service de Médecine Interne / Nouvel Hopital Civil 53.01 Option : Médecine Interne
WOLF Philippe NRP& « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de latransplantation 53.02 Chirurgie générale
PO164 NCS - Service de Chirurgie Générale et de Transplantations multiorganes / HP

- Coordonnateur des activités de prélévements et transplantations des HU

Mme WOLFRAM-GABEL (5) S/nb « Pole de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie
Renée maxillo-faciale, Morphologie et Dermatologie 42.01 Anatomie (option biologique)
PO165 - Service de Morphologie appliquée a la chirurgie et a I'imagerie / Faculté

« Institut d’Anatomie Normale / Hopital Civil
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NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation S tion du Conseil Nati des Universités
HC : Hopital Civil - HP : Hopital de Hautepierre - NHC : Nouvel Hopital Civil
*: CS (Chef de service) ou NCS (Non Chef deservice hospitalier) Cspi : Chef de service par intérim CSp : Chef de service provisoire (un an)
CU : Chef d’unité fonctionnelle
P6 : Pole RP& (Responsable de Péle) ou NRP6 (Non Responsable de Pdle)
Cons. : Consultanat hospitalier (poursuite des fonctions hospitaliéres sans chefferie de service) Dir : Directeur
(1) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2018

(3) (7) Consultant hospitalier (pour un an) éventuellement renouvelable -->31.08.2017
(5) En surnombre universitaire jusqu'au 31.08.2019 (8) Consultant hospitalier (pour une 2éme année) -->31.08.2017
(6) En surnombre universitaire jusqu'au 31.08.2017 (9) Consultant hospitalier (pour une 3éme année) -->31.08.2017

A4 - PROFESSEUR ASSOCIE DES UNIVERSITES

HABERSETZER Frangois cs Poéle Hépato-digestif 4190 52.01 Gastro-Entérologie
Service de Gastro-Entérologie - NHC
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NOM et Prénoms cs*

Services italiers ou Institut / L

Sous-section du Conseil National des Universités

Mme SORDET Christelle

+ Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie,

MO0069 Diabétologie (MIRNED) 50.01 Rhumatologie
- Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
TALHA Samy + Pole de Pathologie thoracique
MO0070 - Service de Physiologie et explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (option clinique)
Mme TALON Isabelle « Pole médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
M0039 - Service de Chirurgie Infantile / Hopital Hautepierre .
TELETIN Marius « Pole de Biologie
MO0071 - Service de Biologie de la Reproduction / CMCO Schiltigheim

54.05 Biologie et médecine du développement
et de la reproduction (option biologique)

Mme URING-LAMBERT Béa-

< Institut d’Immunologie / HC

trice « Pole de Biologie

M0073 - Laboratoire d’lmmunologie biologique / Nouvel Hopital Civil 47.03 Immunologie (option biologique)
VALLAT Laurent « Pole de Biologie Hématologie ; Transfusion

M0074 - Laboratoire d’Hématologie Biologique - Hopital de Hautepierre 47.01  Option Hématologie Biologique

Mme VILLARD Odile + Pole de Biologie

M0076 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Fac 45.02 Parasitologie et mycologie (option bio-

logique)

Mme WOLF Michele
M0010

+ Chargé de mission - Administration générale
- Direction de la Qualité / Hopital Civil

48.03 Option : Pharmacologie fondamentale

Mme ZALOSZYC Ariane
ép. MARCANTONI
M0116

« Pole Médico-Chirurgical de Pédiatrie
- Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre

54.01 Pédiatrie

ZOLL Joffrey

« Pole de Pathologie thoracique

M0077 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / HC 44.02 Physiologie (option clinique)
B2 - PROFESSEURS DES UNIVERSITES (monoappartenant)
PrBONAH Christian P0166 Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72. Epistémologie - Histoire des sciences et des
techniques
Mme la Pre RASMUSSEN Anne  P0186 Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72. Epistémologie - Histoire des Sciences et des

techniques

B3 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Mr KESSEL Nils

Mr LANDRE Lionel

Mme THOMAS Marion

Mme SCARFONE Marianna Mo082

Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

ICUBE-UMR 7357 - Equipe IMIS / Faculté de Médecine

Département d'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

Département d'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

72.

69.

72.

72.

Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

Neurosciences

Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

B4 - MAITRE DE CONFERENCE DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

53.03 Médecine générale (01.09.15)

Mme CHAMBE Juliette M0108

Département de Médecine générale / Faculté de Médecine
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C - ENSEIGNANTS ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE
C1 - PROFESSEURS ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Pr Ass. GRIES Jean-Luc M0084 Médecine générale (01.09.2017)
Pr Ass. KOPP Michel P0167 Médecine générale (depuis le 01.09.2001, renouvelé jusqu’au 31.08.2016)
Pr Ass. LEVEQUE Michel P0168 Médecine générale (depuis le 01.09.2000 ; renouvelé jusqu’au 31.08.2018)

C2 - MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE - TITULAIRE

Dre CHAMBE Juliette M0108 53.03 Médecine générale (01.09.2015)

C3 - MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Dre BERTHOU anne M0109 Médecine générale (01.09.2015 au 31.08.2018)
Dr BREITWILLER-DUMAS Claire Médecine générale (01.09.2016 au 31.08.2019)
Dr GUILLOU Philippe M0089 Médecine générale (01.11.2013 au 31.08.2016)
Dr HILD Philippe MO0090 Médecine générale (01.11.2013 au 31.08.2016)
Dr ROUGERIE Fabien MO0097 Médecine générale (01.09.2014 au 31.08.2017)

D - ENSEIGNANTS DE LANGUES ETRANGERES
D1 - PROFESSEUR AGREGE, PRAG et PRCE DE LANGUES

Mme ACKER-KESSLER Pia MO0085 Professeure certifiée d’Anglais (depuis 01.09.03)
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LISTE DES ABREVIATIONS:

ADBB: Alarme Détresse Bébé

ADI-R: Autism Diagnostic Interview Revisited
ADOS : Autism Diagnostic Observation Schedule
ARS : Agence Régionale de Santé

CAMSP : Centre d’Action Médico Sociale Précoce
CARS : Childhood Autism Rating Scale

CHAT : Checklist for Autism in Toddlers

CIM 10 : Classification Internationale des Maladies
CMP : Centre MédicoPsychologique

CMPP : Centre MédicoPsychoPédagogique

CRA : Centre de Référence Autisme

DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
DU : Dipléme Universitaire

HAS : Haute Autorité de Santé
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PMI : Protection Maternelle et Infantile

SCQ : Social Communication Questionnaire

TED : Troubles Envahissants du Développement

TSA : Troubles du Spectre de 1’ Autisme
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I) INTRODUCTION :

Au cours de ces dernieres années, on observe une prévalence toujours plus importante des
troubles du spectre autistique. Depuis 2005 en France des plans nationaux « Autisme » ont été
mis en place afin d’améliorer le repérage et la prise en charge des patients et de leur famille,
le 3°™ de 2013-2017 (1) et le 4éme dévoilé en avril 2018. En 2012 I’autisme a été reconnu
comme « Grande Cause Nationale ». La situation des patients autistes est encore critique, ils
sont trop souvent mal ou tardivement repérés et diagnostiqués. Un des piliers de la prise en
charge repose pourtant sur le repérage le plus précoce possible des troubles du
développement. Les médecins généralistes ont une place importante dans cette démarche en
étant acteurs de niveau 1 de la chaine de soins, ils sont d’ailleurs souvent les premiers
professionnels de santé consultés par des parents inquiets pour leur enfant. Néanmoins de
nombreux parents témoignent de la difficulté a étre pris au serieux par les professionnels de
santé et des obstacles encore trop nombreux rencontrés avant le diagnostic et le début de la

prise en charge de leur enfant.

C’est dans ce contexte que nous avons voulu identifier les connaissances et pratiques des
médecins généralistes concernant 1’autisme et son repérage mais aussi les difficultés posées
par ce repérage en cabinet de médecine générale. Nous espérons que cette analyse permettra
de trouver des pistes d’amélioration pour réduire les délais de prise en charge des enfants
autistes et de leur famille. Dans un deuxiéme temps nous avons souhaité introduire la notion
de consultations conjointes de repérage (médecins-puéricultrices de PMI) qui pourraient faire

partie des « solutions » pour réduire les délais actuels de repérage.

Il) DEFINITIONS :

Il existe trois classifications qui donnent une définition de I’autisme :
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1) Selonla CIM 10 :(2) (en attente de la CIM 11)

() L’autisme infantile typique :
C’est un trouble global et précoce du développement apparaissant avant I’dge de 3 ans,

caractérisé par des altérations qualitatives dans trois domaines (triade autistique) :
-les interactions sociales réciproques

-la communication verbale et non verbale

-le comportement et les intéréts restreints, répétitifs et stéréotypés

L’autisme infantile est identifié dans cette classification au sein des TED (troubles

envahissants du développement) parmi :

(b) L’Autisme atypique :
Atypique par I’age d’apparition des troubles apres I’age de 3 ans ou par ses signes cliniques

qui difféerent ou ne remplissent pas tous les critéres de I’autisme dit typique.

(c) Le Syndrome de Rett :
Maladie neurologique d’origine génétique décrite quasi uniquement chez les filles, il se
caractérise par un développement initial apparemment normal ou presque normal jusqu’a 6-18
mois suivi d’une régression avec une perte totale ou partielle du langage et de ’'usage des
mains associée a un ralentissement du développement cranien, d’une ataxie. Cette maladie

entraine toujours un retard mental sévere et est souvent accompagnée de crises d’épilepsie.

(d) Le syndrome d’Asperger :
Il se différencie de I’autisme essentiellement par le fait qu’il ne s’accompagne pas de retard
ou de déficience du langage ni du développement cognitif. Au contraire le langage est plutot
riche et sophistiqué parfois on note une intonation particuliére. Les enfants qui présentent ce
syndrome ont de sérieux handicaps dans les relations avec les autres. Ce trouble est plus

fréquent chez les gargons que chez les filles, il reste de validité nosologique incertaine.

(e) Les Autres troubles désintéegratifs de ’enfance :
Trouble envahissant du développement caractérisé par la présence d'une période de
développement tout a fait normale suivie d'une régression importante menant a un retard

mental séveére.
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(f) Hyperréactivité associée a un retard mental et a comportement stéréotype
des activités :

Mal défini de validité nosologique incertaine
(9) Les Autres troubles envahissant du développement

(h) Les Troubles envahissants du développement sans précision.

Les différences entre les différents TED sont en partie liées a 1’dge de début, les signes
cliniques (présence ou non d’un retard mental ou d’un trouble du langage) et sur la présence

d’un syndrome génétique (ex : syndrome de Rett).

2) DelaDSM4alaDSM5:

La DSM 4 publiée en 1994 définissait ’autisme et ses troubles associés comme des troubles

envahissant du développement (TED). On y retrouvait :
-L’autisme ou troubles autistiques

-le Syndrome Asperger

-le Trouble envahissant du développement non spécifié (TED NS)
-le Trouble désintégratif de I’enfance

Dans la DSM 5 datant de 2013: les quatre sous-types ont été remplacés par la catégorie

générale : Trouble du Spectre Autistique

Le syndrome de Rett ne fait plus partie de ce systéme de classification (il est reconnu comme
ayant une origine génétique rare). Le DSM 5 ne fait plus de différence entre les sous-types
mais spécifie trois degrés de séverité des symptdmes et les niveaux de prise en charge en

conséquence.

La définition diagnostique de I’autisme du DSM 4 était caractérisée par 3 symptomes de base

(la triade autistique) :

-Altérations qualitatives des interactions sociales réciproques
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-Altérations qualitatives de la communication
-Caracteére restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des activités

Dans la DSM 5 seuls deux symptémes de base définissent I’autisme (il y a eu symbiose entre

les troubles de la communication et les troubles des interactions sociales réciproques) :

-les déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des

contextes variés

-le caractére restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités

3) La Classification Francaise des troubles mentaux de I’enfant et de

I’adolescent (CFTMEA) révisée en 2000 (3)

Dans cette classification les TED et psychoses précoces sont considérés comme équivalents.
La psychose précoce est définie par un trouble de 1’organisation de la personnalité de 1’enfant
entrainant des défaillances majeures dans son moi et son appareil psychique ainsi que dans
I’organisation de sa relation au monde et a autrui. L’ambition de cette classification se veut

plus structurale que symptomatique a 1’inverse des deux autres.

On retrouve 8 catégories :

-Autisme infantile précoce de type Kanner

-Autres formes de I’autisme ou formes autisme incomplétes

-Psychose précoce déficitaire et retard mental avec troubles autistiques ou psychotiques
-Syndrome d’ Asperger

-Dysharmonies psychotiques

-Troubles désintégratifs de 1’enfance

-Autres psychoses précoces et autres TED

-Psychose précoce et TED non identifiés
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1) HISTORIQUE :

Le terme «autisme » a été utilisé pour la premiére fois par Eugéne Bleuler un psychiatre
suisse au milieu du 20éme siécle pour désigner une attitude singuliére et un repli sur soi-

méme chez de jeunes adultes atteints de schizophrénie.

Mais on considére que Léo Kanner pédopsychiatre austro-hongrois est le premier a avoir
décrit le tableau clinique de I’autisme infantile précoce. I écrit en 1943 dans le journal
Nervous Child un article intitulé Autistic Disturbance of Affective Contact (4). Cet article fait
suite a 1’observation de 11 enfants qu’il cotoie depuis 1938 et qui présentent des
caractéristiques particulieres que Kanner détache des tableaux de schizophrénie, il met
également en évidence le caractere précoce des troubles. Pour Kanner les deux signes
pathognomoniques de cette pathologie sont « I’aloness » (extréme solitude) et le « sameness
(besoin d’immuabilité) ». 1l note également chez ces enfants des réactions anormales aux

bruits, des particularités du langage, des comportements répétitifs et des troubles alimentaires.

En 1943, le psychiatre autrichien Hans Asperger publie la description d’une « psychopathie
autistique » de I’enfance a partir de 1’observation de 4 jeunes gargons qui présentaient « un
manque d'empathie, une faible capacité a se faire des amis, une conversation
unidirectionnelle, une forte préoccupation vers des intéréts spéciaux, et des mouvements
maladroits »(5). La principale caractéristique de ces enfants était une forme trés élaborée et
trés précoce du langage sans pouvoir I’utiliser pleinement comme un outil de communication
sociale. Les travaux de ce psychiatre allemand resteront méconnus jusqu’aux années 1980,
alors que Lorna Wing les publie et les traduit, elle est la premiére a utiliser le terme
« syndrome d’Asperger » dans son article « Asperger's syndrome : a clinical account » en
1981. C’est grace a cette diffusion que les classifications internationales intégrent le syndrome

Asperger.
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V) APPROCHE PSYCHANALYTIQUE VERSUS ORGANICISTE

Depuis sa description en 1943 par Kanner l'autisme a donné lieu a deux approches l'une
psychanalytique et l'autre organiciste. Des le départ il existe un clivage entre les
psychanalystes qui préconisent un traitement purement psychologique et les pédiatres ou
psychiatres qui eux envisagent I’autisme comme une incapacité biologique innée a constituer
le contact affectif avec les personnes. L’accusation des parents et surtout des meres, alimente
encore aujourd’hui les controverses. Léo Kanner décrivait les parents d’enfants autistes
comme « froid et distant » ou avait utilisé le terme de « mére frigidaire »(6) et avait imaginé

une origine psycho-affective de 1’autisme.

Mais c’est Bruno Bettelheim psychothérapeute qui a eu un écho médiatique fort lorsqu’il
publie « la Forteresse vide » en 1967 (7), il vulgarise une approche de l'autisme associée aux
situations extrémes dont la déportation qu'il avait lui-méme vécue a Dachau, et identifie dans
le repli autistique la preuve d'un traumatisme. Il a proposé une hypothese exclusivement
psychogénétique de 1’autisme en radicalisant les théories psychanalytiques de son époque
concernant la construction de la vie psychique du bébé. Il considére 1’autisme comme issue de
la relation précoce de I’enfant avec son environnement humain. La famille créerait un
environnement pathologique dans lequel ’autisme serait un état mental. Cette conception
I’amena a occuper le poste de Directeur d’une école a Chicago « école orthogénétique ». Par
son action I’établissement imposa 1’exclusion des enfants de leurs familles vues comme

destructrices pour leur psyché.

Ces idéologies psychanalytiques sont remises en causes et critiquées depuis 1980 aux Etats-
Unis puis suivies d’un déclin international. C’est dans les années 1980 que le concept de
« psychose autistique » trés lié a la psychanalyse est remplacé au sein de la plupart des
nosographies officielles par celui de « trouble global du développement ». On note le
glissement de D’autisme psychique vers un autisme handicap apparaissant lors du

développement cérébral.

En France le clivage avec les psychanalystes reste fort, et les parents d’enfants autistes
groupés en association se disent encore culpabilisés par certains spécialistes. Pourtant la
plupart des psychiatres frangais développent un discours tres différents et n’adhérent pas au
« tout psychanalytique » ; beaucoup d’entre eux plaident pour une approche pluridisciplinaire

qui allie les avancées de la neuroscience a la psychiatrie dans la prise en charge de I’autisme.
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Le déclin international pour I’explication exclusivement psychogénétique des causes de
I’autisme, et I’amélioration continue des méthodes d’investigation médicale (IRM, analyse
génomique, TEP), ont amené d’autres pistes étiologiques. Actuellement, la recherche allie les
neurosciences, la génétique, 1’éducation spécialisée, la psychologie clinique, la
neuropsychologie, la psychiatrie afin de répondre a la nature polyfactorielle de cette

pathologie.

Le livre de GOLSE B. « mon combat pour les enfants autistes » pédopsychiatre a 1’h6pital
Necker de Paris traite a merveille de cette nécessité d’alliance multidisciplinaire pour la prise

en charge des enfants autistes.

V) EPIDEMIOLOGIE :

1) Prévalence actuelle de ’autisme :

La plus récente revue de littérature avec méta-analyse, incluant 41 études dans 18 pays, a
estimé la prévalence mondiale des TSA (chez les moins de 27 ans) a 7,2/1 000 en 2010, soit
1/132 personnes. La prévalence mondiale de I’autisme était estimée a 2,4/1 000, avec une

prédominance chez les hommes (3,6/1 000) par rapport aux femmes (1,2/1 000) (8)

Aux Etats- Unis des estimations récentes du Centre pour le contrble des maladies indiquent
qu’un enfant sur 68 (14,7/1000) est touché par les TSA (9).

En France, les données épidémiologiques disponibles sont issues d’une cohorte d’enfants avec
un handicap, provenant des registres de deux régions (RHE31 et RHEOP). La prévalence en
2003 chez les enfants de moins de 7 ans était alors estimee a 4,1/1 000 pour les TSA, 0,7/1
000 pour I’autisme infantile. Une sous-estimation de la prévalence réelle est possible étant
donné que des cas de troubles modérés ne sont pas identifiés dans ces registres(10). En 2009,
la prévalence estimée pour 1’ensemble des TED, dont 1’autisme, est de 6 a 7 pour 1 000
personnes de moins de 20 ans; dans cette méme population, la prévalence des TED avec
retard mental est estimée entre 2 et 3 pour 1 000 personnes. En 2009, la prévalence estimée
pour I’autisme infantile est de 2 pour 1 000 personnes de moins de 20 ans, alors que celle de

l'autisme selon la définition de 1’époque était de 0,4/1 000 personnes dans les années 1960-

1970 (2).
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Pour la plupart des auteurs cette augmentation de prévalence de 1’autisme serait consécutive a
une meilleure détection des cas d’une part et & un elargissement des critéres diagnostiques
avec la définition d’un « spectre » de I’autisme plus étendu d’autre part (11). 1l y aurait aussi

une multiplication des professionnels formés en mesure de participer a 1’évaluation.

2) Sex-ratio :

On note une nette prédominance masculine dans les TSA, puisque 4 garcons sont atteints
pour 1 fille. On n’explique pas cette différence a I’heure actuelle (12),(13). Si on considére les
TSA avec retard mental sévére on diminue cet écart a 2 garcons pour 1 fille et si on considére
uniquement les TSA sans retard mental on augmente encore 1’écart a 6 garcons pour 1 fille

atteinte.

VI) LES COMORBIDITES:

Des études récentes et a grandes échelles ont montré que les comorbidités sont plus
nombreuses chez les personnes avec TSA que dans la population générale. Un nombre non
négligeable de ces comorbidités n’est pas diagnostiqué. De plus I’accés aux soins est plus
difficile pour les personnes avec TSA. Le taux de mortalité précoce chez les personnes avec

TSA est plus important que dans la population générale (14) (15).

On parle aussi d’autisme « syndromique » et d’autisme « non syndromique » selon que le
tableau d’autisme est isolé ou associ¢ a des signes appartenant a d’autres pathologies. On

estime que 80% des autismes sont non syndromiques et 20% syndromiques.

1) L’épilepsie :

L’association de 1’épilepsie et de I’autisme est connue et frégquente, la prévalence de ’autisme
dans les TSA en genéral serait de 25 a 30% (extrémes 5 a 40%) alors que la prévalence dans
la population générale serait de 0,5 a 1 % (16). Cette association est plus importante lorsque

I’autisme est accompagné d’un retard mental ou de troubles neurologiques. La prévalence de
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I’épilepsie serait de 4 % dans le syndrome d’Asperger, de 70 % dans le syndrome

désintégratif de I’enfance et de 90% dans le syndrome de Rett. .

Une activité épileptiforme subclinique a été détectée chez un grand nombre des personnes

avec TSA(17). Les formes pharmaco-résistantes sont plus fréquentes chez les personnes TSA.

Cette association participe a la hausse de mortalité précoce (18). On a pu remarquer que la
mise en place d’un traitement adapté peut réduire 1’épilepsie mais aussi améliorer le langage

et le comportement autistique.

2) Retard mental :

Dans la revue de Fombonne en 2003 la proportion médiane d’autistes sans retard intellectuel
est de 30%, avec un retard léger ou modéré est de 30 % et celle avec un retard intellectuel
profond est de 40 %. Les données épidémiologiques sont issues d’études étrangéres en
absence de données épidémiologiques francaises actuelles. Sa prévalence varie selon le type

de TSA. Il n’y a pas de retard mental dans le syndrome d’ Asperger par définition.

Mais il est a noter que pour évaluer la déficience intellectuelle on utilise des tests
standardisés comme le test de Qi qui ne correspondent pas bien aux capacités de réalisation
d’une personne avec TSA notamment parce qu’elles disposent d’un faible degré d’abstraction
et d’imagination. C’est un biais évident pour les catégorisations du retard mental chez les

personnes autistes.

3) Troubles psychiatriques :

Les troubles psychiatriques sont fréquents et souvent multiples chez les personnes ayant un
TSA(19),(20). On retrouve fréqguemment des troubles anxieux(21) , syndrome depressif
majeur, un TDAH (trouble déficitaire de 1’attention avec ou sans hyperactivité), ou encore

des troubles psychotiques.

Le syndrome dépressif est plus fréquent chez des personnes avec TSA de haut-niveau et

associé¢ a d’autres pathologies psychiatriques (22). Le risque suicidaire est difficile a
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déterminer chez des patients autistes qui de par leur pathologie ont du mal a exprimer leurs
émotions. De plus, du fait des troubles psychiatriques associés, il est difficile de préciser si ce
risque est inhérent a I’autisme ou a ses troubles associes. Il semble que ce risque soit plus
élevé pour les personnes avec TSA de haut-niveau tout comme pour le syndrome dépressif

majeur (23).

Le TDHA et les TSA sont concomitants dans un nombre important de cas clinique, 25% des
enfants TDHA peuvent présenter des symptomes de TSA significatifs voir complets et plus de
30% des enfants TSA présenteraient un TDHA (24).

4) Les syndromes génétigues associés (25) :

Syndrome de I’X-Fragile : touche les garcons et les filles avec une prévalence dans la
population génerale de 1/5000 chez les gargons et 1/8000 chez les filles. Ce syndrome est lié a
une mutation du géne FMRL1 sur le chromosome X. Les mutations sont dues a une expansion
d’un triplet nucléotidique CGG. Les enfants atteints présentent une dysmorphie évocatrice
associée a un retard mental plus ou moins important, plus sévere chez les gargons. On retient

que 20 a 30 % des enfants avec un X-fragile sont aussi autistes (26) (27).

La Sclérose tubéreuse de Bourneville : maladie autosomique dominante dont la prévalence
est de 1/10 000, 2/3 des cas sont d’origine accidentelle et 1/3 des cas d’origine héréditaire.
Deux genes suppresseurs de tumeur TSC 1 et TSC 2 sont a I’origine de la maladie. L atteinte

est multiviscérale avec prédominance de lésions cutanées et cérébrales.

Le Syndrome de Rett: ne touche que les filles, prévalence de 1/10 000 a 1/15 000, des

mutations du géne MECP2 sont responsables du syndrome dans plus de 90% des cas (28)

La Neurofibromatose de type 1 : mutation du gene NF 1 sur le chromosome 17, prévalence
de 1/3 000 a 1/ 4 000. La maladie est caractérisee par des anomalies dermatologiques, des

tumeurs du systeme nerveux central et des difficultés d’apprentissage (29).

Syndrome d’Angelmann : causé par la perte du géne UBE 3A entrainant un retard mental
sévere, un retard de développement , une ataxie, un comportement joyeux avec des rires

inappropriés. Les troubles du sommeil sont quasi-constants et une épilepsie est souvent
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associee, 40% des personnes avec un Angelmann rempliraient aussi les critéres diagnostiques
de I’autisme (30).

Syndrome de Prader-Willi : délétion au niveau du chromosome 15, se caractérise par une

hypotonie précoce suivie de difficultés alimentaires initiales suivies d’'une hyperphagie.

Il y a d’autres syndromes génétiques associés a I’autisme comme le syndrome de Down

(Trisomie 21), le syndrome de William-Beurens.

On retrouve également des troubles métaboliques congénitaux associés comme la

Phénylcétonurie, les troubles du métabolisme des purines...

5) Troubles du sommeil

Les troubles du sommeil sont une des plaintes les plus souvent rapportées par les familles
d’enfants avec autisme. Il peut s’agir de difficultés a I’endormissement, de réveils nocturnes
multiples, de réveils précoces... Dans 1I’étude Couturier et al, la proportion d’enfants ayant un
trouble du sommeil a été évaluée a 78% dans le groupe TSA versus 26% dans le groupe
contréle (p<0,002). Certaines études ont également mis en évidence des anomalies de
sécrétion de la mélatonine responsables de troubles du rythme circadien, c’est pour cela que le
traitement par mélatonine a été préconisé dans le traitement des troubles du sommeil chez les
personnes autistes (9) (31).Les parents d’enfants autistes qui présentent des troubles du

sommeil sont également plus stressés et soumis eux aussi a une dérégulation du sommeil(32).

6) Troubles gastro-intestinaux :

Les troubles gastro-intestinaux a type de diarrhées ou constipation de reflux gastro-
oesophagien, de gastrite ou de colite sont fréquemment associés a I’autisme (33). La
traduction comportementale fréquente de ces troubles chez I’enfant avec TSA est des auto-

mutilations, une agressivité ou irritabilité, des troubles du sommeil... (34).
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Il existerait une forte corrélation entre les symptémes gastro-oesophagiens et la sévérité de

I’autisme.

7) Lestroubles alimentaires :

Les troubles de I’alimentation sont nombreux et présents déja chez le tout-petit avec des
difficultés de déglutition et pour téter (35), des difficultés lors de la diversification
alimentaire, des troubles de I’oralité. Ces troubles sont en lien fréquent avec des dyspraxies

bucco-faciales ou des particularités sensorielles fréquentes chez 1’enfant autiste.

Chez I’enfant et I’adolescent on observe une sélectivité alimentaire trés fréquente parfois en
lien avec les particularités sensorielles (36), une hyperphagie ou au contraire un manque

d’appétit.

VII) LES FACTEURS DE RISQUES CONNUS OU SUSPECTES DE
L’AUTISME

On ne connait pas de cause unique a I’autisme, a ’heure actuelle les études permettent de
s’orienter vers une cause polyfactorielle avec une dimension génétique marquée. Il est
nécessaire de rester prudent dans I’interprétation des résultats sur ces facteurs de risques. Il est
également important de rappeler qu’un facteur de risque ne peut pas étre assimilé a un facteur
de causalité. Des génes prédisposants (facteurs primaires) et des facteurs secondaires
(environnementaux, contexte de vie...) seraient I’association nécessaire a ’apparition des
symptomes autistiques. Les facteurs primaires s’associeraient a des facteurs secondaires selon
une équation qui différerait pour chaque patient déterminant des tableaux cliniques de TSA
tres hétérogeénes les uns des autres. Les facteurs non-génétiques (facteurs secondaires) qui
accroissent le risque d’autisme sont certainement extrémement variés et nombreux, ils restent
peu compris. Certains (peu nombreux) sont reconnus comme de Vvéritables facteurs de risque

de TSA mais beaucoup nécessitent une confirmation scientifique ultérieure.
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1) Les facteurs génétiques

Depuis les années 2000 plus d’une centaine de génes responsables d’une plus grande
vulnérabilité a I"autisme ont été mis en évidence. Chaque géne ne concerne que peu de
patients. Il y a un risque plus élevé pour les fréres et sceurs d’enfants autistes de développer
des troubles autistiques ou développementaux. Des facteurs génétiques expliqueraient la
moitié du risque de TSA (37).

Quelques exemples de mutations génétiques étudiées peuvent-étre rapportés :

Mutation des neuroligines NLGN4 et NLGN 3 : ces génes situés sur le chromosome X ont
été retrouvés mutés en 2003 au sein d’une famille présentant des TSA, ils sont impliqués dans
la formation des synapses essentielles aux processus de communication neuronale. Le

phénotype des patients avec une mutation des neuroligines est trés hétérogene.

Mutation des génes de la famille SHANK sur le chromosome 22 : I’analyse moléculaire
d’une des plus larges cohortes concernant 1’autisme a permis de constater que les patients
porteurs d’une mutation sur SHANK 3 représente 2 a 3 % des autistes avec déficience
intellectuelle (38).

D’autres mutations géniques ont été associées au risque de développer un TSA : sur les génes
de la Neurexine, MECP2, PTEN ...ces genes sont considérés comme des facteurs de

prédisposition/ susceptibilité associés a I’autisme.

2) Les autres facteurs de risques reconnus comme associes aux TSA :

-I’age des parents : La fréquence de I’autisme infantile augmenterait faiblement avec 1’age
du pere et de la mere (risque multiplié par 1,3 pour la mére de plus de 35 ans et par 1,4 pour le
pére de plus de 40 ans) (39)

-Les antécedents familiaux de TSA : Le risque de développer un autisme pour un nouvel
enfant dans une fratrie ou il existe déja un enfant avec TED est de 4 % si I’enfant déja atteint
est un gargon, de 7 % si ’enfant atteint est une fille. Le risque augmente fortement (25 % a 30

%) si la famille a déja deux enfants avec TED.
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-P’exposition in utéro au valproate de sodium : Le NICE classe 1’exposition in utero au
valproate de sodium parmi les facteurs associés a une augmentation de prevalence de
I’autisme.(40) (41)

3) Les facteurs de risques étudiés nécessitant une confirmation ultérieure:

-Les infections maternelles au cours de la grossesse (42)
-La prématurité ou un petit poids de naissance (43)

-L’exposition a certains médicaments en cours de grossesse : les inhibiteurs de capture de la

sérotonine (antidépresseurs) ou paracétamol sont étudiés.

-Les antecédents médicaux des parents : obésite maternelle pourrait étre associée a un
risque plus élevé de TSA pour son enfant, ce résultat devra encore étre confirmé par d’autres

études (44). Il en est de méme pour le diabéte ou les maladies auto-immunes.

-La pollution atmosphérique : I’association entre I’exposition in utero a la pollution de I’air
et le risque de TSA repose essentiellement sur les résultats de deux méta-analyses publiées en
2016. Ces ¢études suggerent une augmentation modeste du risque de TSA pour I’enfant exposé

a la pollution pendant la grossesse ou en post-natal. (45) (46)

-Les pesticides : la relation entre 1’exposition anténatale aux pesticides et le risque de troubles
du développement a été étudiée dans quelques études (trois cohortes en population genérale —
dont une cas-témoin nichée — et une étude cas-témoins) synthétisées dans une revue

qualitative. Les résultats sont divergents entre les études, nécessitent d’étre confirmés
-Le mercure : I’exposition au mercure est suspectée d’augmenter le risque de TSA (47)

-Vaccination : L’absence d’association significative entre autisme TSA et vaccination ROR
(vaccination comprenant du thimerosal) a été confirmée par une méta-analyse publiée en
2014. En 2017, une revue de revue confirme que les résultats sont convergents pour conclure
que le risque de TSA n’est pas plus élevé chez les enfants vaccinés que chez les enfants non
vaccinés. L’Organisation mondiale de la santé (OMS) indique qu’il existe des « preuves

scientifiques tres fortes » de 1’absence de lien entre autisme et vaccination ROR.
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4) L’épigénétique : le lien entre facteurs primaires et secondaires ?

L’épigénétique correspond aux mécanismes moléculaires qui modulent I’expression du
patrimoine génétique en fonction du contexte/ des facteurs environnementaux. L’expression

et/ou I’activité des genes est influencée par des facteurs externes sans modification de I’ ADN.
Un exemple de méthylation de I’ADN chez des jumeaux monozygotes (48) :

Des modéles distinctifs de la méthylation de P’ADN : Les chercheurs ont étudié un
mécanisme épigénétique appelé méthylation de ’ADN qui bloque les séquences génétiques
qui permettent I’expression du géne et donc éteignent I’activité du géne. Ils ont ainsi examiné
la méthylation de I’ADN sur plus de 27.000 sites du génome de 50 paires de jumeaux
identiques soit 100 participants a la Twins Early Development Study (TEDS) dont 34 paires
qui différaient pour les TSA, 5 paires ou les deux jumeaux étaient atteints et 11 paires de
jumeaux en bonne santé. lls identifient ainsi des modéles distinctifs de la méthylation de

I’ADN associée avec le diagnostic de 1’autisme.

5) Les intestins :

Beaucoup de recherches s’orientent sur le tractus gastro-intestinal. L’autisme parait étre
associé a une plus grande perméabilité intestinale et a une modification de son microbiote.
(49) (50). Le microbiote intestinal est de mieux en mieux connu et on sait qu’il joue un role
dans les fonctions digestives, métaboliques, immunitaires et neurologiques. Le systeme
nerveux qui régit ’intestin contient a lui seul 200 millions de neurones, sa fonction premiere
est d’assurer la motricité intestinale cependant 80% de ces cellules sont afférentes c’est-a-dire
qu’elles véhiculent I’information des intestins vers le cerveau. C’est pourquoi on qualifie le

systéme nerveux entérique de deuxiéme cerveau.

Les chercheurs ont trés tot posé I’hypothése qu’une modification du microbiote pouvait
modifier I’information transmise au systéme nerveux central(51), (52). Dans ’autisme, il a
aussi été montré que des souris pouvaient developper un comportement d'anxiété et une

automutilation si la composition de leur microbiote était significativement modifiée durant
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une période précise de leur croissance. Les chercheurs posent I'hypothese qu'un phénomeéne

similaire surviendrait chez les enfants et favoriserait le développement de l'autisme.

VIII) LES SIGNES CLINIQUES DE L’AUTISME

Les signes cliniques peuvent étre observés deés les premiers mois de vie. Néanmoins avant 2
ans on parle de retard des acquisitions, de retard global ou de retard du développement

psychomoteur.

1) De la naissance a 9 mois :

-Dans les interactions sociales et la communication : difficulté de capter le regard, une
absence de sourires-reponses et de gazouillis entre 2 et 3 mois, absence de sourire sélectif a 6
mois, peu d’expressions faciales, une absence de réaction a la voix des parents et en général,
des vocalisations moins fréquentes ou absentes, un retard ou une absence de babillage aprées 9

mois, absence d’angoisse de 1’étranger aprés 8 mois.

-Sur le plan moteur et du comportement : ajustement postural inadapté lors des portages ou
des transferts dés le 4°™ mois (correspond a I’ajustement tonique de I’enfant au corps de la
personne qui le porte) , passivité anormale (bébé trop calme ou hypoactivité) ou au contraire
une hyperactivité avec des coleres et des troubles du sommeil ; gestes stéréotypés répétés ;
intérét particulier pour la luminosité ou les éclairages, fixation d’un objet de maniére répétée,
trouble précoce de I’alimentation (difficultés de 1’allaitement, refus des morceaux lors de la

diversification alimentaire, reflux ...).

2) De 9 mois a 18 mois :

-Dans les interactions sociales et la communication : absence de réaction a son prénom,
absence de réaction a la voix, pas de suivi oculaire, initiatives sociales rares, attention

conjointe non présente : I’enfant regarde ailleurs quand on veut attirer son attention vers un
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objet (présente normalement vers 9 mois), absence de pointage protodéclaratif : 1’enfant
n’utilisera pas son propre doigt pour attirer 1’attention d’autrui vers un objet (acquisition a 16
mois), peu de jeux dirigés vers 1’autre, peu de gestes conventionnels comme de tendre les bras
pour étre porté ou d’aider a I’habillage (vers 12 mois), son visage est peu expressif, pas

utilisation de gestes ou de mimiques pour se faire comprendre. Pas de babillage. Pas de mots.

-Sur le plan moteur et du comportement : actions répétitives dans le jeu, gestes stéréotypés
répétés reproduit inlassablement, hyperactivité, intolérance aux changements associée a des
coleres : I’enfant n’accepte pas qu’on lui prenne son jouet, qu’on veuille le faire dormir dans
une autre chambre ; détournement de la fonction premiére d’un objet (joue en tournant la roue
d’une voiturette, manipulation répétée d’une ficelle) ; pas d’imitation ni d’apprentissage par
I’imitation, les enfants tendent a ritualiser le quotidien et a refuser tout changement générateur

d’angoisse.

3) De 20 a 24 mois :

-Dans les interactions sociales et la communication : manque d’intérét pour les autres
enfants, joue seul méme s’il y a des fréres et sceurs ; durée des contacts visuels brefs ou
impossibles ; pas de réaction a son prénom ; cherche rarement a partager (activités ou intéréts)
et ce méme avec ses parents ; retard de langage : absence d’association de mots a 24 mois ;
moins de mots prononcés, anomalie de la prosodie. 11 peut se développer un jargon qui n’est
pas adressé a I’autre. L’utilisation des pronoms est tardive et souvent caractérisée par une
inversion pronominale, I’enfant dit parfois « tu » ou « lui » au lieu de « je » ou bien il utilise

son prénom quand il parle de lui-méme.

-Sur le plan moteur et du comportement : comportements stéréotypés repétitifs (comme
d’agiter les mains ou de les porter I’une a 1’autre, de se balancer, de tourner sur soi ou autour
d’une chaise, de faire tourner des objets) ; intéréts restreints avec des fixations pour un objet
ou une forme particuliére ; absence d’imitation : I’enfant n’imite pas les travaux ménagers

(jouer a la dinette, faire a manger ...).
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>Un point sur les particularités sensorielles :

Les enfants autistes percgoivent, entendent et voient le monde difféeremment des enfants

« neurotypiques ». Les troubles sensoriels concerneraient 40 % des personnes autistes.

L’intégration sensorielle est un processus neuro-physiologique qui nous permet de filtrer, de
traiter et d’organiser l’information sensorielle provenant de notre corps et de notre
environnement afin d’y apporter une réponse adaptée. La modulation sensorielle est un
mécanisme du systéme neveux central qui a pour but de filtrer (faciliter ou inhiber) les
stimulis pertinents de ceux qui ne le sont pas. Les personnes ayant des particularités
sensorielles ont du mal a traiter ces informations au quotidien du fait d’une dérégulation de
ces mecanismes. Elles sont susceptibles de devenir stressées ou anxieuses et peuvent méme
ressentir de la douleur physique face a elles. Toutes les modalités sensorielles sont touchées et

sont marquées soit par une hypersensibilité soit par une hyposensibilité.

La proprioception concerne les muscles et les articulations. Les troubles de la coordination
sont des signes que 1’on retrouve souvent chez les personnes avec TSA. Le sens vestibulaire
concerne 1’équilibre, les récepteurs situés dans 1’oreille interne fournissent au cerveau des
informations concernant la position du corps dans I’espace et plus précisément sur la vitesse
et la direction du mouvement. On observe fréquemment des stimulations vestibulaires telles

que des balancements ou le fait de tourner sur soi-méme chez les enfants autistes.

Dans le domaine auditif on observe également des hyposensibilité ou des hypersenbilités
avec des réactions a des bruits trés faibles que 1’entourage ne percoit pas. Les enfants autistes

sont souvent sensibles aux fréquences basses (bruit du frigo ou du micro-onde).

L’hypersensibilité tactile peut mener a des difficultés pour laver les cheveux, couper les
ongles ou peut rendre impossible le contact de certains vétements chez certains enfants
autistes. On note également régulierement des insensibilités a la douleur chez certains enfants
avec TSA. La sensibilité au goQt et a la consistance des aliments peut mener a une difficulté
lors de la diversification alimentaire, notamment pour I’acceptation des morceaux mais aussi
parfois a une appétence pour des goits acides en cas d’hyposensibilité. Les textures peuvent

provoquer des blocages ou mener a une sélectivité alimentaire importante.

La sensibilité olfactive peut mener a des comportements de flairage de la nourriture ou des

objets, mais aussi a une aversion face a certaines odeurs.
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Dans le domaine visuel, les personnes autistes utilisent préférentiellement la vision
périphérique souvent en compensation d’un déficit de la vision centrale. On observe dans
I’autisme une hypersélectivité visuelle, en rapport avec le déficit de cohérence centrale (les
personnes autistes favorisent le détail & une vision d’ensemble). Il est a noter 1’importance du

role de I’ orthoptiste dans la rééducation des troubles visuels.

> a situation de retrait relationnel du jeune enfant :

Un bébé qui va bien cherche a communiquer avec son entourage et c’est a partir des relations
qu’il nouera avec les personnes qui s’occupent de lui qu’il pourra progresser et se développer

tant psychiquement que physiquement.

Le retrait relationnel est un élément majeur de la réponse du bébé a 1’altération de la relation
qui se produit par exemple lors de la dépression du post partum. Le répertoire de nourrisson
est trés limité : soit il proteste, soit il se met en retrait. Le retrait est plus difficile a repérer et
se retrouve dans de nombreuses situations de psychopathologies précoces comme dans les
troubles de la relation et du lien, les troubles organiques comme la douleur intense, la
dépression du bébé, les troubles envahissants du développement, syndrome post traumatiques,

les troubles anxieux, les troubles sensoriels.

Il faut repérer le retrait relationnel car un retrait durable entrave le développement a cours,
moyen et long terme, c’est un signe d’alarme important qui refléte une souffrance du
nourrisson. Pour cela il faut observer ce qui se passe entre un bébé et ses parents au cours

d’un examen :
-la qualité des interactions visuelles mere/bébé bébé/meére bébé/examinateur
-les interactions corporelles et le tonus du bébé

-’existence d’interactions vocales mére/bébé, bébé/mére, bébé/examinateur
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1X) UN REPERAGE PRECOCE COMMENT? PAR QUI?
POURQUOI ?

En 2013 le 3°™ plan autisme a été mis en place en France et dans les grands axes de travail on
note la nécessité d’améliorer le diagnostic et I’intervention précoce dans la prise en charge
des enfants autistes (quand la plasticité cérébrale est encore importante). Pour se faire il faut
d’abord repérer les troubles. En avril 2018 avec le 4°™ plan autisme 1’accent est encore une
fois porté sur la nécessité d’un repérage précoce et d’une formation des professionnels de
santé afin de réduire le hiatus existant entre les recommandations de la HAS concernant le

repérage des TSA et les pratiques effectives.

Selon la HAS le diagnostic des TSA devrait-étre établi a partir de 18 mois et avant 4 ans chez
un enfant pour lequel la suspicion diagnostique est établie dés les premiers mois de vie. En

France actuellement le diagnostic serait posé entre 5 ans et 6 ans.

Dans les recommandations du 19 février 2018 concernant les TSA il apparait clairement 3

niveaux permettant une prise en charge la plus précoce possible des enfants suspects de TSA :
-I’identification des signes d’alerte

-le repérage des enfants a risque de TSA : la consultation dédiée en soins primaires
-I’¢évaluation et la démarche diagnostique menées par des équipes spécialisée de 2éme ligne

Le médecin généraliste assure un réle important dans cette chaine de repérage et d’orientation

des enfants suspects de TSA.

1) L’identification des signes d’alerte :

La premiére étape correspond a I’identification des signes d’alerte : cette action peut-étre
mise en place par tout acteur : les parents, les professionnels de santé (y compris le médecin
suivant habituellement 1’enfant) ou non professionnels de santé (psychologues, enseignants,

professionnels du secteur de la petite enfance).
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La recherche de ces signes d’alerte peut se faire au cours des examens systématiques
obligatoires des enfants entre 0 et 6 ans par le médecin qui assure le suivi habituel de I’enfant.
Il est a noter qu’il est important pour le médecin de remplir le carnet de santé et les items du
développement psychomoteur a chaque examen, ceci permettant de laisser une trace de
I’évolution psychomotrice de I’enfant. La recherche des signes d’alerte pour un
développement inhabituel s’appuie sur ces items du carnet de santé. Elle peut-étre complétée
par un questionnaire parental portant sur le développement de I’enfant (Brunnet-Lézine R,

¢chelle de Denver...).
Les signes d’alerte majeurs sont regroupés dans le schéma ci-dessous :

Signes d’alerte majeurs de TSA :
Quel que soit I’age

« Inquiétude des parents concernant le développement de leur enfant, notamment en
termes de communication sociale et de langage

«  Régression des habiletés langagicres ou relationnelles, en I’absence d’anomalie a
I’examen neurologique

Chez le jeune enfant

« Absence de babillage, de pointage a distance ou d’autres gestes sociaux pour
communiquer a 12 mois et au-dela (faire coucou, au revoir, etc.)

«  Absence de mots a 18 mois et au-dela

«  Absence d’association de mots (non écholaliques) a 24 mois et au-dela

L’inquiétude des parents sur le développement fait partie des signes d’alerte majeurs, elle est
toujours a prendre en compte, une étude montre que dans 60% des cas les parents ont été les

premiers a s’alerter.

2) Le repérage en soins primaires :

Lorsqu’un ou des signes d’alerte ont été observés par tout professionnel ou en cas
d’inquiétude des parents concernant le développement il est recommandé d’adresser les
parents avec leur enfant vers le médecin qui assure habituellement son suivi pour une
consultation médicale de repérage, lors de cette consultation est programmee dans les 3

semaines une consultation dédiée en soins primaires (médecin généraliste, pédiatre ou
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médecin de PMI) au cours de laquelle un examen clinique approfondi du développement de

I’enfant sera réalisé.

Un dépistage systématique (dépistage universel) n’est pas recommandé dans la population
générale en absence d’outils suffisamment sensibles et spécifiques. Mais un repérage des

signes de TSA est recommandé pour les enfants a risques :

Enfants devant bénéficier d’une attention particuliére (car a risque de TSA et d’autres TND) et

pour lesquels un repérage de signes de TSA est recommandé

-Enfants présentant des signes d’alerte de TSA, dont toute inquiétude des parents concernant

le développement de I’enfant, notamment en termes de communication sociale et de langage

-Enfants nés prématurément ou exposés a des facteurs de risque pendant la grossesse

(médicaments : ex. antiépileptique, psychotrope ; toxiques : ex. alcool, etc.)

-Enfants présentant des troubles du neurodéveloppement dans un contexte d’anomalie

génétique ou chromosomique connue habituellement associée au TSA

-Fratries d’enfants avec TSA, d¢s la fin de la premiére année

La démarche de repérage comprend un examen clinique approfondi du développement de
I’enfant. Pour les enfants de 16 a 30 mois elle peut s’appuyer sur la passation du M-CHAT
complété par un entretien structuré plus précis avec les parents au moyen du M-CHAT
R/follow up (outil en 2 étapes avec 20 items, réponses en succes/échec) si le résultat confirme

un risque de TSA.

En cas de doute lors de cette étape de repérage, un nouvel examen clinique approfondi sera

réalise avec le méme médecin un mois plus tard.
Les principaux outils de repérage :

Ces outils de repérage sont a utiliser en complément des informations recueillies lors de
I’interrogatoire des parents (notamment 1 histoire gestationnelle et obstétricale), de I’examen

clinique de I’enfant, de I’analyse de son carnet de santé.

> ADBB (alarme détresse bébé) : évaluation du comportement de retrait relationnel du jeune
enfant de 2 a 24 mois. Cette échelle comporte 8 items cotés de 0 a 4. La note peut aller de 0

(normale) a 32(note maximale). Elle permet de mettre en évidence un retrait relationnel pour
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une note supérieure a 5. Ce retrait n’est pas spécifique des TSA mais peut-étre un premier

signe d’alarme concernant ces troubles. C’est une échelle francaise.

>M-CHAT (Modified Check-List for Autism in Toddlers) (53)utilisable de 16 a 30 mois:
ce test correspond a un questionnaire destiné uniquement aux parents. Il comprend 23
questions imposant une réponse en oui ou non, la cotation s’effectue via un tableau de
cotation qui permet de pointer le doigt sur les items critiques de TSA (6 items discriminants si
la réponse est NON a la question). Sa spécificité serait > 97% pour une sensibilité de 87%.

C’est ce test qui est cité par 'HAS en février 2018 pour le repérage précoce des TSA (54).

>M-CHAT R/F (55) outil de repérage en 2 étapes, utilisable de 18 a 24 mois qui correspond
a un questionnaire destiné aux parents et comprenant 20 questions (et non plus 23) réponses
en succes/échec. Ce test maximise la sensibilité, il a donc un fort taux de faux positifs. C’est
pour ameliorer la valeur prédictive positive que, si les résultats indiquent un risque moyen
TSA (entre 3 et 7), une deuxieme passation est faite (M-CHAT R/F) avec le méme
questionnaire mais le médecin fait préciser la réponse a chaque question (avec un formulaire
précis et dédié) afin de coter une deuxiéme fois en succés ou en échec chacune des 20

questions.

> SCQ (Social Communication Questionnaire) : Test de repérage utilisable a partir de 4 ans
et avec un 4ge mental supérieur a 2 ans. Il a été mis au point & partir d’un outil de diagnostic
de ’autisme (I’ADI-R), c’est un questionnaire destiné aux parents comportant 40 éléments
avec des questions liées & la communication, aux comportements et activités restreintes et aux

interactions sociales. Un score supérieur ou égal a 15 est suggestif de TSA.

Si le risque de TSA est confirmé lors de la consultation dédiée de repérage il est nécessaire
d’orienter immédiatement 1’enfant vers une consultation a visée diagnostique spécialisée dans

les troubles du neurodéveloppement.

3) Démarche diagnostique en vue de confirmer ou non un TSA :

Cette étape concerne les professionnels de 2°™ ligne en étroite collaboration avec le
médecin assurant habituellement le suivi de Ienfant. Les professionnels de 2°™ ligne sont

représentés par des professionnels coordonnés en équipe pluriprofessionnelle : équipe de
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pédopsychiatrie, service de pédiatrie, centre action médico-sociale précoce (CAMPS), centre
médico-psycho-pédagogique (CMPP), réseaux de soins spécialisés sur [’autisme et

I’évaluation de I’autisme.

Dans le cas de situations complexes ou de la nécessité d’examens complémentaires ces
professionnels de 2°™ ligne peuvent se tourner vers les professionnels de 3°™ ligne :
professionnels exercant au centre ressource autisme (CRA) ou en centre hospitalier

(génétique, imagerie médicale).

Le diagnostic de I’autisme est clinique, il repose sur un faisceau d’arguments cliniques. Il
impligue une évaluation des troubles et des capacités intellectuelles de I’enfant ainsi que la
recherche de maladies associées. Pour se faire le recours a des médecins hospitaliers
spécialistes (généticiens, neuropédiatre) et la réalisation d’examen complémentaires (IRM

cérébrale, caryotype, etc) est nécessaire.

Un diagnostic initial est possible dés 1’age de 18 mois. Il est recommandé de ne pas utiliser le
terme d’autisme avant cet d4ge mais plutét la notion de trouble du développement dont la
nature est a préciser. Ce diagnostic médical s’appuie sur une synthése des informations
apportées par les différents professionnels paramédicaux et psychologues ayant contribué a la
démarche clinique approfondie visant 1’examen de [’ensemble des dimensions du
développement. S’il est nécessaire d’utiliser des instruments standardisés pour le diagnostic,
la démarche diagnostique ne peut se résumer a leur utilisation qui n’est qu’une aide au

jugement clinique.

Exemple d’outils diagnostics de TSA (utilisables par les professionnels de 2°™ ligne) :

>ADI-R : ¢’est un entretien global semi-structuré qui a été développé pour la recherche par C.
Lord et coll. (1994 et 2003) (56). Cet entretien avec les parents a pour objectif de faire le
diagnostic de TSA. Il concerne les parents d’enfants de plus de 18 mois d’age mental jusqu’a
I’age adulte. 11 s’agit de recueillir de maniére standardisée les donnéeS concernant le
développement de I’enfant et la présence des symptomes caractéristiques de 1’autisme. Les
questions ouvertes posées aux parents appellent a la description des comportements de

I’enfant et donnent lieu a une cotation selon la présence et 1’importance des symptémes
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décrits. Un algorithme permet de déterminer si les scores obtenus par I’enfant sont supérieurs
au seuil de significativité dans les trois domaines reconnus comme perturbés (la

communication, le langage et la socialisation) dans 1’autisme.

>ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule): outil diagnostic d’observation semi-
structuré interactif, développée par K.Gotham, C.Lord et coll. (1989,1998, 2015) (57), dont
I’objectif est de faire un diagnostic de TSA, ce test diagnostic s’adresse aux enfants de plus de
24 mois jusqu’aux adultes ayant un autisme de haut-niveau. Il comprend 4 modules adaptés
en fonction de I’age et du niveau de développement langagier. La durée de passation est de 30
a 45 min pour chaque module (un seul module est choisi pour chaque enfant). Les activités
proposées permettent d’évaluer I’enfant dans des conditions d’interactions sociales
standardisées. Disponible en version francaise. Les résultats sont codifiés et interprétés en
fonction d’un seuil correspondant au diagnostic d’autisme ou de troubles envahissants du

développement suivant un modele similaire a la CIM 10 ou au DSM 1V ;

Des critéres de cotation précis permettent d’attribuer des notes qui vont de 0 a 3 pour chaque

item :

*La note 0 est attribuée lorsque le comportement ne présente pas les anomalies spécifiques

aux troubles envahissants du développement ;

*La note 1 est attribuée lorsque le comportement est légeérement anormal ou lIégérement

inhabituel
*La note 2 correspond a un comportement nettement anormal ;

*La note 3 est attribuée pour un comportement franchement anormal, au point que cela
interfeére avec I’interaction. Cette note peut aussi correspondre a un comportement si limité

que I’appréciation de sa qualité sociale est impossible.
Il est intéressant dans la démarche diagnostique d’associer I’ADI-R et I’ADOS.

>CARS : outil d’observation mixte (directe et indirect) structuré de la personne dont
I’objectif est de faire une évaluation de la sévérité de I’autisme. Traduction frangaise, la
premiére version date de 1971 (58). Adressé aux adultes et aux enfants de plus de 24 mois.
Utilisable en particulier lorsqu’il y a une déficience visuelle ou auditive associée. Il s’agit
d’une grille d’observation qui permet de coter de 1 a 4 la présence et I'intensité¢ des

symptémes autistiques dans quatorze domaines de fonctionnement distincts.
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Les résultats des 14 catégories évaluées sont additionnés pour arriver a un score global
reflétant le niveau de sévérité de la symptomatologie autistique de I’enfant, de non autiste a

séverement autiste.

4) Bilan a réaliser dés la suspicion de TSA:

En D’attente de cette consultation spécialisée aupres des professionnels de 2e ligne, et des
résultats de la démarche compléte de diagnostic, il est recommandé de prescrire les premiers
bilans et de mettre en place des interventions de proximité. Cette action est réalisée par le

médecin traitant.

Le délai attendu entre le repérage d’anomalies du développement et le début des
interventions (orthophonie, kinésithérapie ou psychomotricité, socialisation en établissement
d’accueil du jeune enfant) devrait étre inférieur a 3 mois, du fait de 1’urgence

développementale chez le jeune enfant.

- Bilan ORL et bilan Ophtalmologique

- Bilan orthophonique : communication et langage oral

- Un bilan du développement moteur par un psychomotricien, un ergothérapeute ou un
Kinésithérapeute

- Orientation de I’enfant vers un établissement d’accueil du jeune enfant, si I’enfant est
déja en créche : observations par les puéricultrices

Ces bilans s’accompagnent tous d’une prise en charge immédiate si elle est nécessaire.
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2éme

partie : Etude qualitative

I) Contexte :

Pour comprendre les difficultés de mise en ceuvre du repérage précoce des TSA et les
connaissances et/ou représentations qu’ont les médecins généralistes de 1I’autisme, nous avons
décidé de réaliser une étude aupres de médecins alsaciens. Nous avons voulu nous intéresser a
ce qui est mis en pratique dans les cabinets de médecine générale en comparaison des
recommandations élaborées dans les plans nationaux ou par la HAS. Le principal objectif
était de cerner pourquoi le repérage précoce de I’autisme restait difficile malgré le « battage
médiatique » fait depuis des années dans ce domaine et en dépit des recommandations de la
HAS. Dans un deuxieme temps nous avons voulu trouver des pistes pour améliorer le

repérage des TSA afin d’accélérer la prise en charge des enfants et de leur famille.

I1) Matériel et Méthode :

1) Type d’étude :
Nous avons réalisé une étude qualitative, permettant une libre expression des médecins pour
cerner leurs représentations face a la question de I’autisme. Cette étude était également
propice a I’expression des difficultés rencontrées dans le repérage des TSA. Nous avons voulu
faire le lien entre « ce que les recommandations énoncent » et ce que le médecin genéraliste
peut faire ou sait faire « dans la vraie vie ». Cette étude qualitative a été menée de septembre
2016 a aolt 2017 dans le secteur 4 du Haut-Rhin en Alsace.

2) Population/inclusion :
Les médecins généralistes inclus dans 1’étude ont été tirés au sort. Pour étre inclus ils devaient
étre maitres de stage du département de médecine génerale. Cette démarche a été déliberée.
Les médecins généralistes inclus exercaient tous en libéral. Le secteur 4 qui a été le secteur
d’étude a été départagé geographiquement de maniére a s’entretenir avec des médecins

généralistes travaillant en zone urbaine, en zone rurale et semi-rurale. J’ai défini les zones
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suivantes : Mulhouse et son agglomération, le Sundgau, la vallée de Thann et de Masevaux,

Saint Louis et son agglomération.

3) Taille de I’échantillon :
La taille de I’échantillon a été définie par « saturation théorique » c’est a dire que les
entretiens ont été stoppés quand la réalisation de nouveaux entretiens n’apportaient plus de

données susceptibles de modifier la compréhension du sujet étudié.

4) Recrutement :
Les médecins ont été contactés par mail apres tirage au sort. Des rendez-vous ont été pris
avec les médecins acceptant de participer a cette étude et je me suis déplacée dans les lieux
souhaités par les médecins afin de réaliser les entretiens. Les entretiens ont tous été menés

dans les cabinets medicaux des médecins interrogés.

5) Entretiens et recueil des données:
Les entretiens étaient individuels et semi-directifs. Les questions étaient ouvertes pour laisser
la libre expression du médecin mais avec des cadrages durant I’entretien pour aborder les
théemes souhaités. Un canevas d’entretien a été réalisé avant de démarrer I’étude. Cette grille
d’entretien comprenait 10 questions ouvertes principales (Annexe 5). Les 12 entretiens ont
¢té enregistrés intégralement avec 1’accord du médecin recueilli oralement au début de
I’entretien. La transcription a été réalisée en verbatim a la suite de chaque entretien, elle était
fidéle mot a mot a I’enregistrement. Chaque entretien a été anonymisé puis détruit apres

retranscription.

6) Analyse
L’analyse des résultats s’est faite de maniére longitudinale en se basant sur le verbatim de
chacun des 12 entretiens. Chaque entretien a été analysé une premiére fois en relevant les
mots et les expressions pertinents se rapportant aux questions posées. Ces relevés permettant

d’identifier et de regrouper les réponses en thémes importants qui ont été encore subdivisés en
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sous-themes. Une seconde analyse de chaque entretien a été faite avec la liste thématique de
themes et de sous-thémes issue de la premiére lecture des entretiens (analyse transversale). Un
double codage a été réalisé pour affiner les themes et sous-thémes des différentes analyses, ce

deuxiéme codage a été réalisé par Dr DANTE Sophie.

1) RESULTATS :

1) Population d’étude :

12 entretiens ont été réalisés pour cette étude qualitative dans le secteur 4 du Haut-Rhin : 4
entretiens ont eu lieu dans le Sundgau, 4 dans la ville de Mulhouse et son agglomération, 2
dans les vallées de Thann et Masevaux, et 2 entretiens dans le secteur de Saint-Louis. Ces

entretiens ont été menés de septembre 2016 a septembre 2017.

Il'y avait 5 hommes pour 7 femmes interrogés. Tous les médecins participants étaient maitres
de stage au sein du département de médecine générale d’Alsace. Les ages étaient différents
allant d’une installation récente a un médecin déja retraité mais travaillant encore comme

médecin agréé. L’ échantillon était raisonné.

2) Les connaissances du médecin généraliste dans le repérage précoce des

troubles du spectre autistique :

(a) La formation :

La formation des médecins concernant les TSA était pour la plupart une formation basée sur
leur volonté de se former a ce sujet. Cette formation s’est faite par le biais de formation
organisée par des professions libérales : M2 « Il se trouve que j’ai eu une formation au mois

de mars qui était faite par des orthophonistes, c¢’était passionnant d’ailleurs », mais aussi par
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des lectures personnelles : M1 « j’ai fait quelques formations de pédiatrie, je lis beaucoup je
me forme par rapport & mes lectures personnelles » ; M11 « En auto-formation on va dire, ¢a
m’intéresse j’ai regardé et lu des choses sur I’autisme » M10 « une formation individuelle oui,
¢’était un séminaire et les lectures personnelles, comme tout le monde, on tache de se tenir au
courant » ou encore dans le cadre de la formation médicale continue : M4 « je suis allée
régulierement en formation médicale, aux journées de Strasbourg, j’ai fait un certain nombre
d’ateliers sur la pédiatrie, pas forcément spécifiquement de 1’autisme mais c’était une
démarche personnelle pour me former » ; M12 « J’avais fait une formation pas trés longue sur
le repérage de I’autisme au cours de la journée médicale de Haute-Alsace » ; M8 « j’ai eu une
formation récemment 1’année derniére, de deux jours, faite par une équipe du CRA de
Colmar, c’était indispensable » et toujours le méme médecin « je fais partie d’un groupe de
parole sur le lien mére-enfant qui a lieu le samedi matin », et pour un médecin dans un DU de
santé de ’enfant : M5 « dans le DU de pédiatrie lors des discussions sur les apprentissages de
I’enfant ils avaient évoqué les problemes de développement mais pas orienté autisme mais ils
nous avaient montré quelques vidéos pour qu’on dépiste les problémes de relation avec les

enfants, la ou on devait vraiment percuter, sur les choses importantes ».

(b) Les signes cliniques d’alerte évoqués spontanément par les médecins :

Troubles des interactions sociales :

Lorsque I’on interroge les médecins recrutés sur les signes qui les alerteraient au cours de
I’examen d’un enfant en lien avec le repérage des TSA, on observe que la plupart des
médecins évoquent des problemes relationnels et de communication: M2 «C’est le
contact, on voit pas mal de gamins et c’est vrai qu’en les examinant, en déconnant un peu
avec eux on voit tout de suite si le gamin a un comportement adapté durant I’examen » ;
M6 « la relation avec la maman, la relation avec 1’extérieur et quand ils sont plus grands ce
cote relationnel également » et « dans ma téte en numéro 1 c’est vraiment le coté social qui
prime, avec les autres enfants et avec les autres adultes » ; M10 « On fait bien sr attention a
son développement et son éveil psychomoteur, on fait attention a sa capacité d’attention et de

communication » et plus tard toujours M10 « c’est vrai que des défauts d’intéréts, d’attention,
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un repli sur soi doivent alerter a ce moment la » ; M8 « Chez les bébés tout de suite dans le
contact et I’enfant dés 1 ou 2 mois croise le regard et donc la quand il y a absence de regard
ou inattention.., un enfant qui reste complétement replié sur lui-méme » et de préciser « quand
il a vraiment aucun contact établi avec I’entourage je suis en alerte ». M1 «je regarde
I’interaction mere/enfant » ; M12 « ce que je regarde beaucoup c’est le contact mere/enfant et
aussi le regard, comment I’enfant observe »; M11 «le contact, le langage, le jeu,
’interactivité avec la famille et avec moi » ; M5 « surtout la communication verbale et non
verbale et je regarde beaucoup les yeux » M7 « C’est surtout au niveau du contact quoi, des

interactions avec les autres etc ».

Les troubles du comportement :

Certains médecins, moins nombreux, parlent spontanément du comportement de I’enfant,
comme signe d’alerte pouvant étre retrouvé a I’examen clinique : M7 «et oui des trucs
typiques du genre balancement sur sa chaise » ;M12 « les mouvements aussi, ¢ca dépend de
I’age mais si tu as des mouvements répétitifs » ; M1 « Pour les plus grands j’ai une petite aire
de jeux la ou je regarde comment est-ce qu’ils jouent, est-ce qu’il y a des balancements ? »
M9 « Des mouvements anormaux comme ¢a, Un peu bizarres et puis aussi ’agitation, des cris
ou alors quand les enfants sont opposés a I’examen quand ils sont déja un peu plus grands ».
Un des médecins cite le détournement du sens premier d’un objet : M8 « I’enfant qui est par
exemple est intéressé par un jouet mais qui va détourner le sens du jouet, par exemple un
enfant qui va jouer avec la roue d’une voiture sans jamais faire avancer la voiture et qui ne

viendra jamais la proposer a sa maman pour jouer avec lui ».

Le ressenti du médecin / la comparaison aux autres enfants :

Il'y a plusieurs médecins qui expliquent que ¢’est un ressenti géenéral qui les améne a avoir
un doute de TSA : M3 «j’ai tendance a détecter par le feeling plutét que par des signes précis
comme cela, c’est plus un ressenti je trouve » ; M2 « Je pense étre juste attentif de facon
générale au comportement du gamin lors de la premiére phase de I’examen clinique » ; M4
«les €¢léments recherchés, bon ¢a n’est pas forcément de 1’autisme mais de toutes fagons

quand j’examinais un enfant je commengais par observer son comportement global ».
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D’autres médecins encore nous expliquent qu’ils fonctionnent par comparaison avec
I’examen clinique habituellement « normal » des enfants du méme &ge : M4 par exemple
« tous les enfants selon les catégories d’ages avaient les mémes activités et les mémes attraits
et lorsqu’ils faisaient tous la méme chose au méme age je trouvais que le développement ne
posait pas de probléme, un enfant qui ne se déplagait pas, n’explorait pas, je me posais des
questions en comparaison des autres enfants. » M7 « Je résonne assez simplement si jamais
I’enfant a un examen clinique normal je ne vais pas m’inquiéter si par contre j’ai un enfant
avec certains items, avec des acquisitions manguantes la je vais commencer a me poser plus

de questions. »

(c) L’apport du carnet de santé au cours des examens systématiques du 2°™,

4°™ Q8™ ot 24°M mois :

Nous avons posé la question de savoir quels items des examens systématiques de suivi (s’ils

étaient manquants) devaient rendre vigilant pour les TSA.

Aucun médecin n’a su précisément quelle « case & cocher » pouvait étre un signe d’alerte
lorsque ’acquisition était manquante : M2 « Je ne saurais pas faire la liste exhaustive des
items recherchés mais on peut en discuter c’est intéressant ». M3 « je fais pas mal de
pédiatrie, non comme ¢a je ne vois pas trop ». Sauf M11 qui reprend « Alors déja le coucou-le
voila pour I’interaction avec I’autre, en fait je fais attention au regard : le sourire réponse. Ces

choses la »

Mais d’évoquer le carnet de santé les a amené a citer des éléments importants de repérage

qu’ils n’avaient pas cité spontanément dans les éléments d’alerte lors de 1I’examen clinique :

M4 « Je n’ai plus du tout en téte le carnet de santé lui-méme car il a été modifié de multiples
fois » et de reprendre « Oh il y avait quand méme les éléments du langage a I’examen des 2
ans ou il fallait s’occuper de savoir quels étaient les mots que I’enfant pouvait dire, a 9 mois il
y avait le babillage et tout cela je n’ai plus en téte le reste du carnet de santé » « oui, oui
c’était aussi les marionnettes, 1’imitation etc et puis il y avait ’audition avec le petit

appareil »
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M1 « Je vais reprendre le carnet de santé parce que la je crois que vous me posez une colle, je
ne vois pas forcément ce qui s’y rapporte » et de reprendre « bon alors au 4°™ mois je dirais
9éme

le sourire-réponse... réagi a son prénom mais je ne suis vraiment pas slre ¢a c’est au

mois »

M9 « Il n’y a rien qui me vient mais peut-étre a I’examen des 2 ans déja justement un peu les
troubles de la marche, peut-étre des retards et problémes d’attention, le suivi oculaire qui ne

se fait pas a 2 mois »

M12 « Il me semble qu’il y a le suivi du regard, les mouvements je crois qu’ils n’en parlent

pas trop. Aprés plus tard par rapport au langage, déja au 12éme mois, ou au 9°™ mois la

répétition des syllabes, a 4ans les phrases »

M5 « Alors moi ¢’est vraiment en les examinant dés le 2éme ou 3°™ mois enfin il n’y a rien
de noté dans le carnet de santé mais c’est le suivi oculaire, I’apparition des gazouillis, quand il
commence a discuter ou pas, I’accroche du regard, est-ce qu’il attrape un objet, communique
avec moi, plus tard le babil et les premiers mots, je ne vois pas spécifiquement par rapport aux

croix qu’on coche dans le carnet de santé »

M6 « C’est plus la partie inférieure de la page avec le développement psychomoteur qui va
m’intéresser, le relationnel, la parole, I’écriture et les dessins qui vont éventuellement me faire

penser a des choses comme cela »

M10 « De fagon précise non ¢a ne me reviendrait pas mais bon c¢’est toujours...¢a correspond
a ’analyse du sens de 1’observation, et puis a la capacité d’abstraction éventuellement quand
I’enfant peut faire des exercices simples, accomplir des répétitions d’exercices ou des
imitations par exemple. Le graphisme peut aussi nous donner des pistes euh voila et toujours
le domaine de la communication, est-ce que I’enfant a un sourire-réponse, est-ce qu’il y a une
attention, est-ce qu’il porte attention a une source sonore, est-ce qu’il porte attention a une
source de lumiere, un objet ou un jouet qu’on lui présente. Voila c’est la capacité de relation

et de communication au cours des examens de suivi. »

(d) Ce que permet le suivi pédiatrique en médecine générale :
En médecine générale le suivi des enfants est régulier ; ¢’est ce suivi régulier qui permet aux

médecins de rester vigilants par rapport a un enfant qui inquiéte :
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M2 « On se rassure en se disant que le gamin on le voit souvent et qu’on pourra aussi étre
plus attentif la prochaine fois si on a un doute, on n’est pas a un mois pres non plus, ¢a n’est
pas comme une suspicion d’infarctus du myocarde, je note un slash dans le dossier pour

garder un ceil sur I’enfant »

M5 « si j’ai un doute je laisse passer un mois et je revois I’enfant...je fais un examen du

développement psychomoteur a chaque age »

M1 « a cet age la ils viennent trés régulierement. On a les vaccins, on a un paquet de trucs a

faire, ce n’est pas comme les adultes qu’on ne voit pas pendant 10 ans »

M4 « le seul diagnostic que j’ai posé c’est un enfant qui a partir de 12 mois n’arrivait plus a
fixer son regard et donc on a fait revenir cet enfant réguliérement » « dés que j’avais un doute

par rapport au comportement je les faisais revenir »

M6 « on les voit tous les mois, on garde ¢a en téte ».

(e) La présence des parents : une aide au repérage ?
En pédiatrie les consultations se font a 3 ou a 4. Les parents font partie intégrante de la
consultation de suivi et sont & la fois une source importante d’apports d’information

lorsque le médecin a un doute mais ils expriment aussi des inquiétudes.

Les inquiétudes parentales :

Nous avons d’abord voulu savoir si les «inquiétudes parentales » étaient exprimées et
entendues par les médecins. Il semble que la plupart des médecins questionnés étaient a

I’écoute des craintes exprimeées par les parents :

M10 évoque justement les inquiétudes parentales en fonction de la place de I’enfant dans la
fratrie « pour les parents pour lesquels c’est le premier enfant ils vont souvent ne pas avoir de
grande expérience... pour des parents qui ont plusieurs enfants et pour un petit frere ou une
petite sceur 1a les parents sont relativement soucieux et anxieux et ¢’est vrai qu’un deuxiéme
ou un troisieme enfant qui ne réagirait pas toujours dans les mémes conditions, ne réagirait
pas a la stimulation par un jouet, a la stimulation par les chatouillis, par la promenade, par

I’agitation autour de lui, ¢a alerte, ¢a m’est déja arrivé oui et c’était les parents qui me
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disaient : voila il ne réagit pas comme on penserait, il est relativement somnolent, isolé, sans
réaction, parfois méme il a des manceuvres d’évitement, parfois on pense qu’il dort

beaucoup. » ;

M4 parle également des inquiétudes souvent présentes au moment des examens « Souvent

c’était les parents qui s’inquiétaient de ce que I’enfant ne faisait pas »

M7 aussi est a I’écoute des inquiétudes de ces patients et des parents qui exprimeraient une
crainte d’autisme pour leur enfant « De maniére générale les gens ont souvent raison, c¢’est-a-
dire qu’ils viennent en disant oh j’ai une angine ou machin, je pense avoir un truc, une
infection donc si un parent venait en me disant je ne sais pas : j’ai peur que mon enfant soit
autiste ou un truc dans le genre, ca me mettrait en alerte » plus loin encore « Je pense que

c’est eux qui trés vite remarquent des choses »

M5 « J’ai eu le cas d’un papa qui pensait que son enfant était autiste, c’est la maman qui en se
moquant de son mari m’a dit qu’il croyait cela mais quand méme ¢a m’a fait tilt, je me suis dit
mince ils savent ce que C’est, ils sont attentifs a ¢a, je pense qu’ils sont allés voir sur internet
parce qu’ils m’ont dit que quand le papa s’occupe de lui il tourne la téte, il ne regarde pas son
papa, je leur ai dit qu’on ne rigolait pas que ¢’était important quoi ! C’est 1a ou le papa m’a
décrit des signes d’autisme, et du coup j’ai été beaucoup plus attentive et j’ai suivi le bout de

chou qui était rassurant lors de I’examen. »

M12 évoque le cas d’'une maman qui avait déja un premier enfant autiste et qui lui a fait part
tres tot de ses inquiétudes « J’ai notamment une dame qui en a 2 et ¢’était assez terrible parce

qu’elle a tout de suite fait le lien quand le deuxiéme a commencé a avoir des soucis »

D’autres médecins ne percoivent pas les inquiétudes parentales de la méme maniére ou n’ont

pas souvenir d’avoir eu des inqui¢tudes propres aux TSA:

M1 « Alors les parents c’est plutdét par nos questions qu’on a des réponses, je n’ai pas
I’impression que les parents remarquent des choses... c’est plutot I’agitation qui était

rapportée par les parents » ;

M8 «en fait ils rapportent plus des inquiétudes quand leurs enfants ont des troubles de
I’attention comme les TDHA, ils ont peut-étre peur de deviner quelque chose qu’on leur

confirme en se disant ¢a ira mieux en grandissant il va progresser » ou M2 «Je ne me
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rappelle plus avoir dépisté des troubles autistiques on va dire, parce qu’une maman m’avait

posé des questions quoi »

Et pour M 11, les parents n’exprimeraient, au contraire, pas assez leurs inquiétudes « les
parents ne disent pas forcément ce qui les inquiéetent, de la part des parents certains troubles

du comportement ne sont pas dits. Parce qu’ils ne seraient pas fiers de quelque chose »
Le questionnement des parents par le médecin dans le cadre du repérage de I’autisme :

Nous avons voulu savoir comment les médecins questionnaient les parents face a un enfant
suspect de TSA, nous avons observé que beaucoup d’entre eux m’exprimaient la peur

« d’inquiéter » les parents lors de cette phase délicate :

M1 «Je pose la question de savoir s’ils ont remarqué quelques chose d’anormal parce que
souvent les parents comparent aux autres enfants » « Est-ce que votre enfant a des

copains ? »

M9 est le seul médecin a poser la question de troubles alimentaires ou du sommeil « Par
rapport a ce que me diraient les parents... sur les troubles du sommeil, les troubles
alimentaires je leur pose quand méme toujours la question de savoir est-ce qu’il mange bien,

est-ce qu’il dort bien, est-ce qu’il mange de tout. »
On retrouve les questions concernant les troubles des interactions sociales :
M7 « Comment ¢a se passe a I’école dans les interactions avec les autres ? »

M6 « les éléments rapportés par les parents ¢a va étre le comportement avec les autres s’il est
déja en collectivité avec d’autres enfants, comment il va jouer, est-ce qu’il va étre plutot replié

ou aller vers les autres »

M10 « je pose quelques questions et ces questions sont relatives a son éveil, a ses reactions au
cours de la journée. Est-ce qu’il y a un sourire-réponse au réveil le matin ? Est-ce qu’il est
communicatif sur le plan affectif ? Si maman lui donne la tétée, si papa arrive avec le
biberon est- ce qu’il y a un lien qui ne fait que s’améliorer, qui va en progressant avec

I’enfant. »

M12 « Si tu vois que a 3 ans il ne cause pas encore tu vas demander a la maison comment ca
se passe, s’il parle, s’il dit des mots... quand ils sont petits je demande quand méme

effectivement comment il regarde la maman »
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Et des questions faisant préciser des troubles du comportement :

M6 « Comment il joue a la maison ? Quels sont ses jeux ? Combien de temps il va se

concentrer sur ses jeux ?»

M12 « ... ou alors des mouvements bizarres quand il joue, s’il se met dans un coin ou s’il

partage avec la famille, avec les fréres et sceurs »

M11 « Voir s’il y a des gestes répétitifs des choses comme ¢a, des comportements un petit
peu récurrents, ou des sortes de TOCS. Et sur le comportement avec 1’entourage mais
également le comportement de ’enfant par rapport aux frustrations, la tolérance a la

frustration. »

M8 « Est-ce que quand ils laissent tomber une cuillére par terre ou qu’il y a un bruit soudain
votre enfant sursaute ou est-ce que vous le trouvez indifférent ? Est-ce que vous avez
I’impression qu’il est tout le temps attiré par la lumiére a essayer d’allumer et d’éteindre la
lumiére ? enfin euh... ou alors un rai de lumiére que I’enfant fixe et ne regarde pas le reste »
M10 « Et bien sdr quelle est sa reaction par rapports aux stimulis extérieurs (la lumiére, la
musique, le chien aboie, une voiture passe..) ? Vous chantonnez comment est-ce qu’il réagit ?
Plus tard avec des jouets quand il aura des possibilités de praxies et de préhension, je
demande est-ce qu’il réagit ? Est-ce que les jouets le font réagir ? Et une question qui alerte
toujours et qu’on ne pose pas a chaque fois : Est-ce qu’il aurait des stéréotypies, des gestes
répétés ? Est-ce qu’il aurait des fagons de se comporter qui seraient répétitives ou

surprenantes pour les parents ? »

(f) L’age du repérage :
Le repérage de 1’autisme n’a pas réellement d’age. Les médecins questionnés ont eu des
réponses hétérogenes concernant cette question « piége ». Pour commencer il y a ceux

(environ la moitié) qui nous ont dit étre vigilants dés le début du suivi des nourrissons :
M5 « dés le début en fait, des la naissance et chez les touts petits »
M12 « dés les premiers mois de vie »

M1 « Ah ben tout de suite quoi dans les examens du nourrisson déja... j’y pense rapidement

quasiment a chaque examen depuis nourrisson, surtout que c¢’est un coup d’ceil quoi ! »
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M6 « A tous les dges depuis tout petit, on les voit tous les mois, on garde ca en téte »

M10 « Relativement tot, oui oui oui, j’ai déja eu des doutes pas toujours confirmés pour des
enfants dés la capacité du 4°™ ou 6°™ mois... donc oui dés le 3°™ ou 4°™ mois on peut déja

avoir des soupgons oui »

M8 « Plutdt chez le petit enfant dés 6 mois ¢a peut se voir quand méme donc entre 6 mois et 1

an».,

M11 « J’y fais attention a partir du moment ou ils sont capables de te regarder, de te sourire,

de faire des petites bétises, c’est quelque chose que j’ai en téte dans le suivi des enfants »

D’autres médecins évoquent des ages plus tardifs de repérage et ont été plus indecis :

M2 « Je pense en avoir vu 2 des touts petits autistes... a 2 ou 3 ans on va dire, ¢’est petit, a 6

mois je ne sais pas si je ferais un diagnostic d’autisme »
M4 « Je pense que j’y penserai vers 18 a 24 mois »

M7 « Peut-étre dés les premiéres années, peut-étre a un ou deux ans, je ne sais pas si on peut

déja voir des trucs a ce moment la »
M3 « j’y penserais vraiment devant des troubles du comportement peut-étre vers 2 ans »

M9 « Assez tardivement, plutét vers 2 ans, est-ce qu’on peut voir des choses avant ? Je ne sais

pas »

(9) L’orientation des enfants suspects de TSA :
Les médecins interrogés sur la question de 1’orientation des enfants « suspects » de TSA ont
des maniéres de faire trés divergentes. Nous reviendrons sur les difficultés d’orientation plus
tard. Les médecins nous ont dit orienter les enfants vers un service de peédiatrie ou de
pédopsychiatrie ou vers un pédiatre ou psychiatre libéral, parfois en fonction de leurs
« connaissances ». Un petit nombre de médecins a cité le CAMPS de la zone géographique

concernée.

M2 « C’est facile théoriquement ou j’appelle le CAMPS, ou j’appelle une orthophoniste et
puis apres j’attends un RDV »
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M4 « 1l y a eu beaucoup d’amélioration car au départ on avait rien dans les années 1980, on
devait se débrouiller maintenant je pense que j’orienterais dans une équipe de pédiatrie
spécialisée a 1’hopital pour faire les premiers bilans et aprés eux ont les accroches avec toutes

les structures de prise en charge ».

M3 « les quelques personnes que je connaissais en pediatrie sont parties mais j’aurais quand-
méme tendance a orienter vers une consultation pédiatrique hospitaliere sur Mulhouse ou
Belfort »

M7 «oui justement vers le CAMPS, je ne sais pas ce que veut dire cet acronyme mais on a

quelques enfants qui ont été vus la-bas »
M11 « moi j’avais le réflexe d’orienter vers la pédopsy au Hasenrein »

M6 « En numéro 1 quand j’ai ce genre de chose on va transmettre a un pédopsychiatre pour

avoir son avis sur la chose et éventuellement affiner »

M10 « Neuropédiatrie hospitaliére sur Mulhouse par le biais d’une lettre ou d’un coup de
téléphone » il précisera plus loin « On sait que dans la prise en charge de I’autisme il faut tout
faire pour limiter I’isolement, ’hyper anxiété, I’errance des familles et il faut tenter de bien

comprendre la situation rapidement et de mettre en place les moyens pour la prise en charge »

3) Les difficultés du repérage précoce des TSA évoqués par les médecins

généralistes :

(a) La carence éducative universitaire :
A la question de savoir comment les médecins se sentent formés par rapport au repérage de
I’autisme et en abordant la formation universitaire on a pu observer que la totalité des
médecins rapportaient une formation universitaire inexistante. Aucun des médecins ne se

sentaient formés au repérage des TSA.

M1 « Formés par rapport a nos études ? on va dire clairement pas du tout ... j’estime que par
rapport a 1’épidémie puisque que I’on parle carrément d’épidémie, on n’a pas été bien formés

de maniere générale »
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M6 « La réponse va étre assez rapide je n’ai pas souvenir dans mon cursus d’avoir eu une
formation particuliére a 1’autisme, pas de cours magistral sur I’autisme ou de chose comme
cela » et de préciser «j’ai fait un DU de santé de I’enfant qui m’a permis de développer mes

connaissances en pédiatrie et ¢’est un sujet qui n’a pas été abordé¢ a ce niveau la non plus »

M3 « je suis sorti de la faculté en 1991 et je n’ai pas le souvenir de formation particuliere a ce

sujet » et encore :

M12 « Il n’y avait rien de spécifique quand moi j’étais étudiante, on en parlait pas quoi.. »
M8 « je suis sortie de la fac en 1980 donc euh non il n’y avait aucune formation la-dessus »
M2 « des cours sur I’autisme je n’en ai pas eu pendant mes études universitaires »

M10 «alors une formation médicale et dans le cursus universitaire non »

M5 « dans notre formation a nous on n’a jamais abordé ce sujet de I’autisme »

(b) La méconnaissance des outils de repérage :
Aucun des médecins interrogés n’a su citer un test de repérage utilisable en cas de suspicion
clinique de TSA :

M2 « Non je n’en connais pas, on ne m’en a jamais présenté, d’ou la premicre affirmation du

manque de formation des professionnels de santé »
M5 « j’en ai entendu parler mais je ne m’en suis jamais servi au cabinet »

M12 « Non, pas utilisation ni de présentation des tests de repérage » « Moi je trouve qu’il est
normal qu’on dépiste, apres je ne connais pas les tests donc je ne sais pas si ¢’est chronophage

ou cher a ’achat ? »

M6 « Honnétement un test de repérage vous voulez dire spécifique de type MMSE ou ce
genre de chose mais dans I’autisme ? Alors non je n’ai jamais utilisé ¢a et je ne pourrais

méme pas citer le nom d’un test. »

M4 « A I’époque ou je suivais mes enfants je ne suis pas certaine que j’avais ce type d’outil,

si j’avais eu ce type d’outil je pense que je I’aurais utilisé. »

M1 « Un test de repérage ? Qu’est ce que vous appelez test de repérage ? Non je les connais

pas alors et je ne les fais pas non plus. »
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M10 « Je crois que j’en ai un quelque part, je ne sais plus quel neurologue a édité ca, je crois
que je I’ai fait de fagon informelle parce que les parents étaient trés anxieux, j’ai vite passé la

main. »
M8 « Je fais un test de Moatti pour I’audition mais non pas d’autre chose. »
M7 « Non, ni fait ni entendu parler. »

M11 « Des tests officiels non, ¢a n’est que des trucs que je vais provoquer ou par des jeux

mais des tests de repérage officiels non. »
M9 « je ne les connais pas »

(c) Le manque d’expérience ou de connaissance :
Beaucoup des médecins interrogés parlent des difficultés de repérage en lien avec leurs

manques de connaissances ou d’expérience dans I’autisme.

M1 par exemple « si on nous dit qu’il y a un examen bien particulier a intégrer au 9 ¢éme ou
24 eéme mois on va l’intégrer, pour I'instant c’est juste la méconnaissance qui reste un

obstacle ».
M3 « d’avoir effectivement en téte les outils et les méthodes c’est ¢a qui peut limiter »

M7 « Encore une fois je n’ai pas de grandes connaissances la-dessus » ; « Je ne pense pas que
j’ai beaucoup plus de connaissances sur ’autisme que la population générale » Il précisera
cette notion de médecine générale ou chacun a des domaines de compétences différents:
« comme tout le monde en médecine générale finalement on est compétent dans certains
domaines et pas dans d’autre, donc la pour moi oui la compétence dans ce domaine est une

difficulte. »

M6 « Le reperage je pense qu’on n’est pas optimum la-dessus parce que vraiment ¢’est un
manque de connaissance autour de cette question... pour moi ce qui m’empécherait d’aller
plus loin c¢’est vraiment la connaissance, la formation » et de dire « c’est honnétement pas
quelque chose que je maitrise énormément je vais rapidement donner la main pour avoir un

avis extérieur en cas de doute ».

M4 « Ne pas forcément avoir les outils et plus tard « on n’est pas tous formés de maniére

spéecifique a la pédiatrie par exemple »
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M9 « bien sir de ne pas avoir les outils a disposition et les connaissances nécessaires au

repérage... »

M11 «Je ne me sens pas super competente en la matiere, voila je fais attention, je reste

vigilante mais je ne me sens pas experte pour ce repérage. »

M12 « Apres le repérage moi je suis toute a fait ouverte, au contraire si je pouvais avoir une
formation supplémentaire je pourrais étre plus attentive quoi, il y a des choses ou il faut que je

m’améliore »

Certains médecins arguent le fait de ne pas avoir vu de situations ou il aurait été nécessaire de

maitriser le sujet de I’autisme ou de son repérage :

M3 « J’avoue que j’ai jamais été confronté a des situations ou ¢a aurait pu étre utile » « du
coup je ne me suis méme pas du tout intéressé a la question car je n’ai jamais eu de situation
de repérage » et de ce fait de préciser « Je ne me suis pas investi dans le probléme n’ayant pas

ressenti le besoin de ... »

M7 « il se trouve qu’au jour d’aujourd’hui je n’ai pas @ ma connaissance d’enfant que je suis,
qui était suspect d’étre autiste ou diagnostiqué autiste » plus tard dans I’entretien « comme je
vous disais comme on a des possibilités de recours extérieurs ¢’est siir qu’on a pas forcément
un besoin grand de développer des compétences sur ce genre de domaine... » et d’ajouter en
fin d’entretien « je pense que c’est le genre de chose ou je ressentirai un besoin de formation
si j’étais confronté a une situation ou j’avais un doute en me disant ce gamin est-ce qu’il n’est

pas autiste ? La a ce moment j’irai probablement me former avant de revoir la personne. »

(d) Les parents :
Au cours des entretiens la majorité des medecins nous ont parlé d’une difficulté majeure a ce
stade de suspicion diagnostique, celle de ne pas affoler les familles et de ne pas transmettre

non plus sa propre anxiété aux parents :

M5 « Le seul frein que j’ai ¢’est de se planter de diagnostic, la tu es grillé aupres des familles
donc tout est dans comment amener 1’envie de faire un bilan plus poussé mais sans inquiéter
les parents outre mesure » M5 « les parents ils paniquent trés vite et aprés tu rames pendant

un moment avec de I’angoisse jusqu’a I’examen suivant »
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M12 « On est toujours un peu embété parce que méme quand on repere quelque chose je suis
toujours un peu mal a l'aise a me dire: est-ce que j’en parle ? Est-ce que j’attends la
prochaine fois? C’est vrai qu’il faut que je sois sire de moi pour que j’avance quelque

chose »

M10 «C’est vrai que dans un contexte anxieux on ne veut pas non plus communiquer
I’anxiété du médecin qui est tenu par le souci de bien faire » et de préciser plus tard
« L’anxiété des parents ¢a me parait étre souvent source de retenue et de frein au repérage,

sinon les freins je n’en vois pas vraiment d’autre »

M4 « obstacle par rapport aux parents, dés lors qu’on avait trouvé quelque chose il fallait le
dire aux parents sans les affoler et en attirant quand méme leur attention, ¢a c¢’était vraiment

dur!»
M9 « Les freins c’est aussi les parents : est-ce qu’ils ont préts a entendre ? »

M6 « Il faut savoir que ca souléve quand méme une grosse angoisse pour les familles quand
on leur dit qu’on va les adresser au CAMPS et pour les parents gérer 6 mois d’attente pour un

RDYV avec cette angoisse, plus les 6 mois de bilan, c’est hard pour les parents »

Un seul médecin cite la passivité des parents face aux inquiétudes exprimées du médecin.
C’est un tout autre point de vu concernant les parents mais qui pourrait également étre un

frein au repérage:

M11 « Les parents ne sont pas forcément ouverts a la chose... ils seraient & minimiser les
inquiétudes du médecin... je suis étonnée de voir que nous on aurait envie de faire un bilan
mais les parents ne sont pas partants. Une des difficultés est que notre perception n’est pas la

méme que celle des parents. »

(e) Le temps :
Quelques médecins nous ont également cité le fait de devoir s’impliquer en pédiatrie et de
prendre parfois plus de temps en cas de doute. Ce temps parait étre un frein pour la moitié des

médecins interroges.
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M9 « Le probléme déja c’est qu’il faut aller vite donc déja le premier probléme c’est le temps,

géme ou 24éme

sauf peut-étre dans les examens du mois, bon les nourrissons j’essaie toujours de

prendre un peu de temps »

M11 «il est vrai que le temps d’une consultation peut étre court, on ne les voit pas assez

longtemps pour le détecter »
M7 « Aprés on dit souvent le temps mais aprés le temps on le prend quand il faut... »

M12 « On n’a pas forcément le temps, moi j’essaie de passer une demi-heure avec les enfants
ce qui est déja pas mal mais apres il faut que les tests de repérage ne soient pas trop longs non

plus. »

M10 « Il faut consacrer du temps oui, les conditions pour décontracter I’enfant oui et on

s’organise apres »

(f) L’orientation des enfants :

Pour la totalité des médecins 1’orientation reste un probléme majeur. Dans un premier temps
pour savoir vers qui se tourner et dans un deuxiéme temps par rapport aux délais de prise en

charge des familles :

M2 «le seul truc qu’on a avec I’autisme c’est qu’on sait que ¢a existe, on va se poser la
question quand on a un gamin... bizarre et puis aprés on passe la main et on ne les voit
plus ... plus de suivi ils sont pris en charge dans des structures spécialisées, le probléme est la
lenteur d’accés a ces structures » et plus loin dans I’entretien « pas de retour avant la fin du
bilan, 6 mois pour un RDV et 6 mois pour attendre le bilan, on nous dit la-bas : on contactera

les parents, on ne nous demande pas notre avis »
L’accés a la pédopsychiatrie semblait étre difficile dans ce secteur :

M2 « Pédopsychiatrie je n’essaie méme pas, si on essaie on n’a pas de RDV avant ’année

prochaine donc c’est réglé »

M1 « Les pédopsychiatres.. les délais sont supers longs et c¢’est vraiment compliqué sur

Mulhouse et méme si vous appelez en disant que vous avez une situation urgente ! »
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M6 «Il y a I’équipe de pédopsychiatric du Hasenrein mais par contre les délais de
consultations sont énormes, c’est plus de 3 mois et c’est difficile méme en discutant » plus

tard « a I’hopital ils doivent crouler sous les demandes ¢’est plus compliqué »

M12 « La difficulté c’est une fois que tu as découvert quelque chose tu les envoies ou ? Déja
franchement la pédopsychiatrie 2 Mulhouse ils n’ont jamais de place, ce sont des longueurs

abominables »

M9 « Pour un bilan avec un retour ¢a prend beaucoup de temps et méme en pédopsychiatrie a

Mulhouse ¢a prend 6 mois je pense »

M5 « Alors chez nous il n’y a personne, honnétement, pour ma part c’est Strasbourg je
travaille avec un neuropédiatre qui bosse en clinique privée, ici dans les troubles de
I’apprentissage personne ne Sait me répondre » et en abordant 1’accessibilité du CAMPS ; M5
reprendra « alors 1a il y a des délais de dingue, la pédiatrie dans le coin il n’y a personne qui
me répond, j’en ai ras le bol de ces structures ou personne ne répond, on ne sait pas quoi

faire ! »

M11 « j’avais le réflexe d’orienter vers la pédopsychiatrie au Hasenrein mais par contre a
chaque fois que j’ai voulu adresser quelqu’un ¢’était incroyable, les délais étaient absolument

énormes. »

M8 « le probléme qu’on avait évoqué ce n’est pas trop le diagnostic bon qui est quand méme
difficile mais aprés c’est de pouvoir avoir acceés a une structure et qu’il soit pris en charge

c’est ¢a le probléeme ! »

4) Les consultations conjointes entre puéricultrices de PMI formées au

repérage des TSA et le médecin généraliste : ’avenir ?

Nous avons voulu introduire la notion des consultations conjointes entre médecin et
puéricultrice de PMI. Le préalable a ces consultations serait une formation ciblée sur les TSA

des puéricultrices volontaires. Nous voulions savoir si les médecins de 1’étude étaient préts a
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mettre en pratique ces consultations en bindéme lorsqu’ils étaient en « difficulté » avec le

repérage de TSA.

Le plus grand nombre des medecins s’est dit volontaire et prét a accueillir quelqu’un en

consultation :

M10 «Je pense que c’est une bonne chose c’est surement une treés belle voie de progres,
progrés car nous sommes quand méme limité en tant que généraliste ... on n’a pas aux yeux
des parents le rayonnement de nos collégues de PMI notamment des puéricultrices et bien sar
des pédiatres. Donc oui c’est une trés bonne chose » et a la fin de ’entretien « Je verrai ¢a
comme un progres que je cautionne parce que ca sera tout de suite le premier maillon de la

chaine d’un réseau de prise en charge »

M1 « Je serais tout a fait ouverte a ce que quelqu’un vienne et qu’on puisse discuter, voir

comment orienter I’enfant, ah oui tout a fait ¢a serait trés bien méme ».

M11 « Je trouve que ¢a serait méme bien, s’il y a des tests a passer notamment, si les tests

sont supers chronophages je ne serais pas sire de les faire en entier. »

M4 « une puericultrice avec une compétence bien précise dans ce domaine, par rapport a la
perception du développement d’un enfant je pense que c’est extrémement utile d’allier ces
deux avis, ensuite elle aurait aussi I’éventail des réseaux qui peuvent prendre en charge donc
elle pourrait aider le médecin a trouver ou I’envoyer, par quels examens commencer et donc

c’est un réseau qu’il faudrait lancer car ¢’est extrémement important »

M6 « On ne peut pas étre compétent dans tout et que de temps en temps d’autres puissent

apporter cette compétence en cas de besoin, ¢a oui ¢a peut étre intéressant »

M8 « On a déja parlé de cette consultation conjointe parce que ¢’est vrai que parfois quand on
examine un gamin on ne prend pas assez de recul... et s’il y a une deuxiéme personne avec
quelqu’un d’autre on peut prendre le recul pour voir comment I’enfant se comporte avec sa
meére ou avec sa famille et ¢’est beaucoup mieux » plus tard « Je ne sais pas si mes confréres
seraient favorables a ce qu’il y ait quelqu’un qui vienne en consultation mais moi je suis

pour. »

M9 « Ah oui il y a la PMI & Saint-Louis, ¢a serait pas mal du tout, j’y serais ouverte,

forcément »
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M12 « Je ne travaille pas trop avec la PMI car c’est vrai qu’ici on n’a pas trop d’enfants en
grosses difficultés mais je m’entends treés bien avec le médecin de PMI et ¢a serait sympa de

faire des choses ensemble, je suis tout a fait ouverte a ¢a pour améliorer la prise en charge. »

Il y a d’autres médecins qui sont plus ou moins en accord sur le principe mais qui se posent

des questions sur ’utilité réelle dans le repérage de I’autisme :

M7 « Sur le principe je n’ai pas de probléme avec le fait que quelqu’un vienne en consultation
avec moi aprés je me pose la question de en quoi est-ce un avantage par rapport a ce que
I’enfant aille directement a la PMI ou au CAMPS, est ce que c’est une question de délai ? Est-
ce que ¢a colte moins cher pour la sécu ? Est-ce que c’est pour former les généralistes au

travers de cette consultation ?
M2 « Je serais pour si ¢a peut réduire les délais si ¢’est pour venir 6 mois apreés non »

M3 « Sur le plan théorique je n’ai rien contre mais j’aurais plutot tendance a adresser 1’enfant
en cas de doute vers uns structure plus adaptée, pour I’instant je n’en vois pas l’utilité par

rapport a cela. »

M6 « Si une personne formeée pouvait en cas de doute explorer un petit peu les choses sur le
principe ca peut étre intéressant, aprés c’est toujours la limite de ce que le médecin veut faire
ou pas, apres si c’est faire passer un questionnaire avec des questions un peu ciblées, le

médecin peut le faire par lui-méme une fois qu’il est formé a ¢a »

Un des médecins interrogé était opposé au principe des consultations conjointes : M5 « Non
mais a quoi servent encore les médecins ? » « Je suis toubib et formée dans la médecine avec
un DU de pédiatrie, je n’en veux plus des personnes qui appliquent des protocoles et peuvent
massacrer ton boulot parce qu’elles n’ont aucune empathie, ne connaissant pas les familles,
elles appliquent des protocoles sans étre a 1’écoute du parent, a la rigueur pour des medecins
généralistes qui ne connaissent vraiment pas 1’enfant et qui alors ont besoin d’une aide dans

ce contexte mais moi je ne suis pas pour ces consultations conjointes ».
V) Discussion :

1) A propos de I’étude :
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(a) Les atouts de la méthode qualitative par entretiens semi-dirigés :

Cette étude posséde certains avantages :

-les médecins recrutés étaient répartis au sein de toute la zone géographique étudiée,
permettant une étude de la question a la fois dans des zones rurales, mais aussi semi-rurales et

urbaines
-la saturation des données a pu étre obtenue avec les entretiens réalisés

-le sujet traite d’un probléme de santé publique et est propre a la médecine générale puisque

les médecins généralistes devraient étre des acteurs prépondérants du repérage de 1I’autisme

-I’expression du ressenti, des émotions des médecins face aux difficultés rencontrées est
optimale par 1’étude qualitative. Ceci permettant une bonne compréhension du phénomeéne

étudiée. Et notamment par une expression libre de ces difficultés.

-le protocole utilisé est reproductible, la méme méthode utilisée par un autre examinateur

devrait donner les mémes résultats.

(b) Les biais de cette étude :

Il faut néanmoins discuter les biais présents dans cette étude :

-le biais de recrutement: les médecins recrutés sont uniquement ceux ayant répondu
positivement au mail envoyé aprés tirage au sort, il y a donc un biais de sélection. On peut se
dire que les médecins ayant répondu favorablement sont plus intéressés par le sujet, le
maitrisent mieux, ou ont plus envie de s’exprimer a ce propos. On doit méme discuter un
double biais de recrutement car seuls les médecins maitres de stage ont été recrutés pour le
tirage au sort. Cette démarche a été volontaire. On pourrait se dire que les medecins maitres
de stage sont plus au courant des derniéres recommandations. 1ls sont au contact des étudiants

en médecine encore en formation universitaire.

- les biais propres a I’étude qualitative et a la réalisation d’entretiens : c’était la premiere
fois que je menais une étude qualitative, malgré ma volonté d’étre la plus neutre possible dans
la fagon de mener les entretiens il y a pu avoir des divergences d’un médecin a un autre. Le

fait de connaitre certains d’entre eux a pu influencer également la manieére de poser les
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questions ou les réponses obtenues a ces questions. Ce biais d’investigation est a noter et il est

difficilement maitrisable.

-Les biais externes: les entretiens ont été menés dans le lieu choisi par les médecins
participants et pour tous il s’est fait sur le lieu de travail des médecins. Certaines interruptions
par des appels téléphoniques ou I’interruption par une tierce personne ont pu modifier le

déroulement de 1’entretien.

-le biais d’interprétation : une analyse transversale puis longitudinale a été réalisée pour
bien définir les éléments de réponse nécessaire a la compréhension du phénomene étudié afin
de limiter ce biais mais malgré le double codage certains éléements peuvent ne pas avoir été

percus correctement pas les deux médecins ayant réalisé le codage.

2) A propos des résultats :
La premiere chose que nous souhaitons souligner c’est a quel point le sujet semblait
« inquiéter » les médecins. A 1’évocation du « repérage de 1’autisme » beaucoup nous ont dit
par mail ou par voie orale avant I’entretien qu’ils n’y connaissaient pas grand-chose, qu’ils
craignaient de ne pas pouvoir me répondre. Nous avons senti une réelle peur « de ne pas étre a

la hauteur dans ce domaine ».

(a) Les freins identifiés au repérage précoce de ’autisme au sein des cabinets

de médecine générale :

(i) Laformation des médecins :

La formation universitaire des médecins interroges a été inexistante, aucun d’entre eux ne se
sentait formés aux TSA et a leurs repérages. Plusieurs médecins nous ont expliqué que lors de
leurs études on ne parlait pas encore d’autisme. D’autres nous ont simplement dit qu’ils
n’avaient aucun souvenir d’une formation universitaire ou qu’elle n’avait pas di étre
marquante. Il a été rapporté plusieurs fois 1’inéquation entre leur formation et le battage
médiatique et politique qui était fait depuis plusieurs années. Plus étonnant encore les
médecins interrogés qui avaient suivis un DU en médecine de la petite enfance n’avaient pas
non plus eu de formation spécifique aux TSA et a leurs repérages. Plusieurs des médecins
interrogés se disaient étre préts a suivre des formations complémentaires dans ce domaine afin

d’étre plus compétents au repérage des TSA.
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Il est a noter les efforts personnels faits par les médecins pour se former en dépit d’une
formation universitaire initiale. Ils étaient nombreux a avoir fait une ou plusieurs formations
au cours des dernieres années. Plusieurs sources de formations ont été citées : les journées
médicales de Haute-Alsace, des ateliers proposés par des professionnels de santé libéraux
(comme des orthophonistes pour I’'un des médecins), des formations sous forme de séminaire
proposées en partenariat avec le CRA de Colmar. Un autre médecin avait été sensibilisé aux
TSA par I'intermédiaire du réseau périnatalité du secteur de Thann ou il faisait partie d’un
groupe de parole avec d’autres médecins du secteur. Les lectures personnelles via des articles
médicaux, des émissions radios, ou de la presse meédicale; étaient d’autres sources de

formation rapportées.

Au total les médecins décrivent unanimement un manque de formation dans le domaine de
I’autisme et de son repérage, aucun ne se dit pleinement compétent pour le réaliser et ce
malgré une volonté personnelle de se former et de se tenir au courant pour la majorité d’entre

Eeux.

(i) Les lacunes de la connaissance clinique des TSA :

Concernant les connaissances des TSA et la recherche des signes cliniques au cours de
I’examen des enfants ; les médecins évoquent spontanément les troubles des interactions
sociales et de la communication et ils interrogent les parents dans ce sens. Ils observent les
interactions mere-enfant, la capacité de fixer le regard des nourrissons, de capter 1’attention de
I’enfant. lls évoquent des enfants au contact « bizarre » et « différents » des enfants qu’ils
examinent habituellement. C’est d’ailleurs bien souvent cette « différence » par comparaison
aux enfants « qui vont bien » qui les alertent sans toujours bien identifier les éléments de la
dyade autistiqgue. On nous a également parlé du « feeling » face a un enfant qui questionne. Il
a été aussi évoqué la «comparaison a un modeéle de développement psychomoteur normal » le
fait que « tous les enfants font la méme chose aux mémes ages de developpement » et que si

¢a n’est pas le cas c’est un signe d’alerte.

Il a été cité quelques fois le retard d’apparition du langage, le fait qu’un enfant de 3 ans « ne
cause toujours pas ». Mais spontanément une minorité des médecins a cité les vocalises, le
babil, I’absence de mot, ou d’association de mots lors de I’examen des 24 mois. Ces éléments

de langage font parties des signes d’alerte absolus de TSA.



72

Tres peu de médecins évoquent d’emblée les troubles du comportement et les activités
répétitives. Seule une minorité évoquent « des mouvements un peu anormaux, de ’agitation,
des cris » ; « des trucs typiques du genre balancements sur une chaise » il n’a été cité qu’une
seule fois I’intolérance a la frustration ou aux changements. Les médecins nous parlent plut6t
de « comportement ou attitude globale » pendant I’examen clinique au cabinet. Aucun
médecin ne citera precisement le terme de «stéréotypies» ou ne decrit les activités
répétitives, les agitations, les cris ou encore les comportements de mutilation qui sont parfois

présents chez des enfants autistes.

Un seul médecin a évoqué la question des troubles alimentaires et du sommeil. Aucun des
autres medecins ne s’interroge sur les comorbidités liées a ’autisme. Nous n’avons releve
aucune questions aux parents concernant la prise des biberons, la diversification, la sélectivité
alimentaire, I’introduction des morceaux. Les médecins n’évoquaient pas non plus les troubles
du sommeil ou la recherche de comorbidités de type épilepsie, hyperactivité (TDHA), ou de
pathologies génétiques associées. Il n’y a aucun médecin qui a interrogé les parents sur les
antécédents familiaux de TSA ni sur le déroulement de la grossesse et/ou de
I’accouchement. Aucune question non plus n’est venue spontanément sur 1’environnement
social de I’enfant (modalité de garde par exemple). Un dernier point qui n’a jamais été cité
concerne les particularités sensorielles des enfants autistes, les médecins interrogés ne nous
ont & aucun moment évoqué ces particularités sensorielles ou leur recherche par

I’interrogation des parents.

(ili)Le manque de temps des consultations :

Le « manque » de temps en consultation a été cité plusieurs fois par les médecins interrogés
comme pouvant constituer un frein au repérage. Pour certains le fait de devoir avancer dans
ses consultations et de ne pas prendre le recul nécessaire a 1’observation des interactions
parents/enfants pourrait étre un frein au repérage des signes de TSA. Dans ce cas c’est la

pression des consultations qui s’enchainent qui est en cause.

Il 'y a aussi été rapporté le temps de « préparation » nécessaire pour pouvoir « décontracter
I’enfant et le mettre en condition ». Ce temps est nécessaire avant de pouvoir observer de

potentiels signes cliniques d’alerte. C’est ce temps précieux de « mise en condition » qui peut
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poser probléme pour d’autres médecins généralistes et qui est aussi un frein au repérage de

I’autisme dans les cabinets de médecine générale.

Cette méme problématique de temps est retrouvée dans un troisiéme cadre : celui de la
réalisation de tests de repérage. Certes les médecins se disent favorables a leur réalisation

mais & condition que I’utilisation de ces tests ne soit pas trop « chronophage ».

(iv) La méconnaissance des outils de repérage :

Aucun des médecins interrogés n’avait utilisé de test de repérage des TSA ou de test évaluant
le retrait relationnel chez le nourrisson au sein de son cabinet. Aucun des médecins n’a pu
citer ces tests que ce soit I’ADBB, le CHAT, le M-CHAT (M-CHAT R-follow-up), le SCQ.

Pour pouvoir réaliser un repérage il est nécessaire d’avoir des outils de repérage qui soient
validés, réalisables facilement, reproductibles. Mais il faut aussi qu’ils soient diffusés aux
acteurs du repérage. Les médecins interrogés n’étaient ni formés ni méme informés de la
possibilité de réaliser des tests pour des enfants qui présenteraient des signes d’alerte de TSA.
La majorité des médecins nous ont dit étre préts a intégrer ces tests s’ils existaient. IIs ont été
nombreux a nous demander de leur montrer la trame de ces tests et a leur envoyer par mail

pour qu’ils puissent les connaitre.

Dans la mise a jour des recommandations de la HAS en février 2018 pour des enfants c’est le
M-CHAT R qui est cité en référence pour le repérage des TSA entre 16 et 30 mois; ce test est
complété par le M-CHAT follow-up : un entretien plus précis réalisé par le médecin avec les
parents (55). Ces tests peuvent étre réalisés lors de la consultation dédiée (apres

I’identification de signe d’alerte). Ces tests sont réalisables au cabinet de médecine générale.

(v) Les parents :

>la difficulté de questionner sans affoler :

La totalité des médecins a évoqué la difficulté de leur position face aux parents dans ce
contexte de repérage de TSA. lls étaient unanimes sur le fait que leurs craintes concernant la

réaction des parents (au moment de 1’évocation des TSA) rendaient plus difficile le repérage.
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La plupart d’entre eux m’ont dit étre génés dans la maniére de communiquer leurs suspicions
car ils craignaient d’induire trop d’angoisse jusqu’au rendez-vous suivant. Pour certains il
¢tait préférable d’orienter rapidement vers une équipe spécialisée au moindre doute plutdt que
de «creuser » le repérage au sein du cabinet. Il a aussi été rapporté la peur de perdre la
confiance des familles en cas d’erreur diagnostique. Pour beaucoup d’entre eux le fait de ne
pas étre «a 1’aise « par rapport aux TSA justifiait le fait d’attendre pour préciser leurs
craintes avant de pouvoir discuter de maniére ciblée avec les parents. Quelques médecins ont
également évoqué le fait que les parents n’étaient pas toujours préts a entendre leurs doutes,
notamment quand ils n’avaient pas d’autres enfants et qu’ils semblaient n’avoir rien

remarqué.

La question de la place du médecin généraliste dans le repérage des TSA est soulignée dans
les recommandations HAS de 2018. C’est bien au médecin qui suit I’enfant et qui a repéré des
signes d’alerte de faire une consultation dédié¢e au repérage(59) et ce dans les 3 semaines qui
suivent une « alerte ». Dans cette étude nous avons vu que pour nombre des médecins ce

schéma de prise en charge n’est pas clair.
>L’écoute des parents :

La majorité des médecins nous ont dit étre attentifs aux inquiétudes parentales. La plupart
d’entre eux écoutaient les craintes des parents et étaient plus vigilants dans I’examen du
développement psychomoteur des ces enfants. Ils étaient nombreux a soulever que ce sont
souvent les parents eux-mémes qui remarquent des signes en premier. Il m’a également éte
rapporté que dans les familles pour lesquelles une comparaison a une fratrie était possible il y
avait un questionnement plus rapide face a un développement psychomoteur perturbé. Les
inquiétudes parentales n’étaient pas prises a la légere ou minimisées par les médecins de
I’étude. Une minorité des médecins avait le sentiment que les parents remarquaient rarement
les choses spontanément ou qu’ils se plaignaient uniquement quand il y avait des troubles du

comportement associés.

Dans les derniéres recommandations de la HAS I’inquiétude des parents concernant le
développement psychomoteur de leur enfant et notamment dans le domaine de la
communication fait partie des signes d’alerte absolus de TSA. C’est un point essentiel du
repérage ; 60 % des parents qui ont un enfant avec TSA se seraient inquiétés avant ses deux
ans. Il est dans le devoir du médecin généraliste de rester a I’écoute des inquiétudes exprimées

par les parents.
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(vi)La mauvaise utilisation du carnet de santé :

Un autre frein identifié dans le repérage des TSA en médecine genérale concerne la mauvaise
connaissance des items du carnet de santé et notamment lors des examens systématiques des 2
mois, 4 mois, 9 mois, 24 mois. L’évocation du carnet de santé et des items qui se rapportent
aux TSA a suscité beaucoup de questionnements par les médecins interrogés. Il m’a été
rapporté des bribes de réponses venant un peu dans le désordre « le babil », « la réaction a
I’appel du prénom », «le sourire réponse », «les éléments du langage a 2 ans» «la
compréhension de consignes ou la réalisation de petites taches ». Mais les médecins ont été
étonnés de cette question et beaucoup m’ont dit ne pas savoir précisément comment y
répondre. L’évocation des examens systématiques de suivi leur a permis d’ajouter des
éléments pertinents a ce qu’ils recherchaient en lien avec les TSA mais sans citer précisément

les items & cocher dans le carnet de santé et ce qu’ils signifiaient s’ils étaient manquants.

Ces items « a cocher » lors des examens cliniques de suivi sont des éléments importants du

développement psychomoteur de I’enfant :
A 2 mois : présence d’un sourire réponse, motricité des 4 membres
A 4 mois : sourire/réponse, vocalise, rit aux éclats

A 9 mois : Réagit a son prénom, répéte une syllabe = babillage, imite un geste simple=
imitation, joue & « coucou le voila » = permanence de 1’objet (quand on prend un objet pour

lequel I’enfant a un attrait et qu’on le cache il va le chercher), se déplace

A 24 mois : association de 2 mots, superpose des objets (fait une tour), joue a faire
semblant=imitation (joue a la dinette, répond au téléphone etc), pointe du doigt pour attirer
I’attention de 1’adulte (pointage proto-déclaratif), marche (+ a quel age), comprend une

consigne simple.

Il est & noter la mise en application d’un nouveau carnet de santé depuis avril 2018 avec
notamment I’entrée en vigueur des nouvelles obligations vaccinales ; de nouvelles courbes de
croissance mais aussi la modification de quelques uns des items cités ci-dessus. L’apparition

de I’item « imite un geste simple » a 9 mois, le retrait de 1’item « pointe du doigt » qu’on
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retrouve désormais a 24 mois. La premiere visite chez le médecin traitant ou le pédiatre qui se

fait déesormais avant le premier mois, période de forte vulnérabilité du nourrisson.

Le carnet de santé est une aide précieuse lorsque 1’on veut retracer 1’évolution psychomotrice
d’un enfant; il est impératif de savoir remplir les examens de suivi et de préciser les
acquisitions psychomotrices réalisées chague mois. Ceci permet de laisser une trace utilisable

par d’autres professionnels de santé (comme les équipes spécialisées de 2°™ ligne).

(vii) La«difficile » orientation des enfants suspects de TSA :

Les praticiens interroges ont bondi sur cette problématique de 1’orientation des enfants
suspects de TSA et souvent avant méme que nous abordions la question. Pour I’ensemble des
médecins cette démarche est un véritable parcours du combattant pour eux mais surtout pour
les familles. Ce sont avant tout les délais qui ont été décris comme interminables. Ces mois
d’attente sont pourvoyeurs d’angoisse et de questionnements pour les familles et sont
difficiles a gérer pour le médecin traitant. Dans ce secteur 4 ils étaient nombreux a parler de la
pédopsychiatrie et de ses trop longs délais de prise en charge, nombreux aussi a évoquer « la
saturation » des réseaux. Certains médecins orientaient directement en pédopsychiatrie
hospitaliére mais d’autres via un pédopsychiatre ou pédiatre libéral et parfois méme dans un
secteur géographique éloigné. Trés peu des médecins interrogés ont cité spontanément le
CAMPS comme structure de recours lorsqu’ils devaient orienter un enfant. Et méme a
I’évocation du CAMPS la majorité d’entre eux n’avaient jamais entendu parler de cette

structure.

Un autre probléme évoqué a été le sentiment d’impuissance du médecin pour réduire les
délais de prise en charge ou pour entrer en contact avec spécialistes et structures spécialisées.
Il'y a également une impression de « perte » du suivi de ces enfants quand ils sont pris en
charge au sein d’une structure spécialisée. Il m’a été décrit un manque de communication
entre le médecin généraliste et les professionnels de ces structures. Ce manque de

communication semble bilatéral.
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Le 3°™ plan national autisme datant de 2013 (1) avait défini les roles des différents acteurs
depuis le repérage jusqu’au diagnostic de I’autisme, en plus des CRA implantés dans chaque
région il avait été defini le role des CAMPS. Ces structures pluridisciplinaires permettent de
réaliser des bilans et une prise en charge des enfants entre 0 et 6 ans présentant un retard du
développement psychomoteur. Quatre années plus tard les médecins maitres de stage de la
zone géographique d’étude sont nombreux & ne jamais avoir entendu parler du CAMPS et a

n’avoir jamais eu recours au CAMPS ni de lien avec ses équipes.

(b) Le suivi des enfants en médecine générale :

La majorité des médecins trouvaient « normal » que le médecin généraliste repére les TSA, et
il y avait pour eux une véritable implication dans le suivi des enfants depuis les premiers mois
de vie. lls ont éte plusieurs a évoquer le cadre propice de la medecine génerale pour le
repérage des troubles du développement et ce pour plusieurs raisons : le médecin géneraliste
suit les enfants depuis les premiers jours de vie et voit régulierement I’enfant ce qui lui laisse
I’opportunité¢ de garder un ceil alerte en cas de suspicion et méme de revoir I’enfant plus
rapidement en cas de besoin. Certains médecins nous ont dit « noter un repére » dans le
dossier médical pour étre plus vigilants s’ils avaient un doute concernant le développement
d’un enfant. Les médecins interrogés ont aussi évoqué le fait de prendre plus de temps avec
les nourrissons et les enfants notamment en prévoyant « des rendez-vous spécifiques » enfants

et nourrissons.

Le médecin géneraliste est en premiére ligne du suivi des enfants et ce notamment avant
qu’ils ne rentrent a 1’école. En France les enfants sont soumis & 20 examens médicaux entre 0
et 6 ans dont 3 donnent lieu a un certificat médical transmis aux autorités sanitaires. C’est ce
role sentinelle qu’on retrouve dans les textes du 3°™ plan national ou il est rappelé la place du
médecin traitant comme acteur de niveau 1 dans le repérage des TSA (1). C’est également un
role souligné par les recommandations HAS de 2018 puisque c’est le médecin suivant I’enfant
qui doit repérer des signes d’alerte lors du suivi habituel de I’enfant et qui dans un deuxiéme

temps réalisera une consultation dédiée au repérage.
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3) Les consultations conjointes : ’avenir ?

Nous avons voulu aborder la possibilité de consultation conjointe entre une puéricultrice de
PMI qui serait formée au préalable au repérage des TSA et un médecin généraliste qui ferait
appel a elle en cas de doute. Cette consultation conjointe pourrait voir le jour « en essai » dans
le secteur 4 en Alsace dans le but d’améliorer le repérage des TSA. La majorité des médecins
étaient enthousiastes a I’évocation de cette proposition et tout a fait prét a ouvrir leur cabinet
pour travailler en binéme. Ils y voyaient un espoir de raccourcir les délais de prise en charge,
une volonté d’en apprendre plus sur les TSA et méme d’étre formé aux tests de repérage. Ils
en espéraient également un meilleur accompagnement des familles, notamment une meilleure
orientation initiale de par la connaissance qu’elle aurait du réseau de prise en charge. Un autre
point relevé était de mener rapidement les premiers bilans complémentaires qu’elle pourrait
guider en accord avec le médecin. Cette puéricultrice de PMI pourrait étre 1’intermédiaire

manquant entre les médecins généralistes et les structures spécialisées de 2éme ligne.

Conclusion :

Les TSA restent un probléme de santé publique pour lequel une communication médiatique et
politique est faite. En avril 2018 le 4°™ plan national « autisme » a vu le jour avec des fonds
investis pour améliorer son repérage, sa prise en charge, I’accompagnement immédiat (y
compris financier) des parents. En février 2018 de nouvelles recommandations concernant le
repérage et le diagnostic des TSA chez ’enfant ont été etablies. Le médecin généraliste reste
un acteur clé dans ce repérage, il peut étre considéré comme le premier maillon de la chaine
de prise en charge des enfants autistes. Il est désigné comme un professionnel de 1° ligne par

la HAS et par son gouvernement.

Ce travail a montré que les médecins se sentent investis dans cette mission de repérage des

TSA. lls se forment individuellement et expriment le souhait d’étre mieux formés. Les
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médecins sont soucieux de s’améliorer pour le repérage des TSA. lls ont compris la place
importante qu’ils avaient en tant que médecins généralistes car ils suivent des enfants
régulierement dans leurs cabinets. De plus c’est bien souvent vers eux que se tournent les
parents inquiets du développement de leur enfant. Cependant ils ne sont pas pleinement
confiants dans la maniére de faire et ce pour plusieurs problématiques que nous avons

identifiées.

La premiére reste un manque flagrant de formation, responsable de lacunes dans la
connaissance clinique et le repérage des signes d’alerte des TSA. Cette carence educative est
aussi responsable de la méconnaissance des outils de repérage utilisables en soins primaires.
La mauvaise utilisation du carnet de santé de I’enfant est un autre point problématique. Des
éléments clés du développement psychomoteur y sont présents et sont des témoins d’alerte
s’ils viennent a manquer. Le mauvais remplissage des carnets de santé représente une perte
d’informations utiles au suivi du développement psychomoteur de I’enfant (notamment par les
équipes spécialisées de 2éme ligne). Le manque de confiance du médecin généraliste
concernant le repérage des TSA retarde la communication des suspicions avec la famille et
peut donner I’impression aux familles de ne pas avoir été entendues. Un dernier point
problématique concerne I’orientation des enfants vers les professionnels de 2°™ ligne. Les
médecins sont peu nombreux a connaitre les structures vers lesquelles se tourner.
L’orientation reléve de pratiques hétérogenes. Les délais de prise en charge sont ressentis
comme interminables a la fois par le médecin et par les familles. Il y a un sentiment
d’impuissance du médecin généraliste concernant ces délais. Il est également décrit par les
médecins généralistes une impression de « perdre » le patient une fois qu’il a été pris en
charge par une équipe spécialisée. Ce manque de communication entre les professionnels de

1% ligne et de 2°™ et 3°™ ligne pose question.

Au final le médecin généraliste doit rester un acteur du repérage des TSA. Mais pour
ameéliorer le repérage et le diagnostic en France il y a des progrés a réaliser. En premier lieu
en terme de formation de ces professionnels, mais aussi par la transmission de messages
simples a la population générale et a tous les professionnels au contact régulier d’enfants. En
deuxiéme lieu en soutenant les médecins pour qu’ils puissent réaliser des consultations
dédiées a ce repérage dans des conditions favorables. Il faudra aussi leur apporter des

solutions pour améliorer 1’orientation des enfants dans des délais acceptables.
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Il serait primordial qu’il existe plus de liens entre tous les professionnels de santé qui prennent
en charge les enfants avec TSA mais aussi une meilleure communication avec les familles

pour qu’elles ne se sentent plus incomprises ou abandonnées.

Perspectives :

Ce travail permet d’identifier des voies d’améliorations simples pour le repérage des TSA.
Ces améliorations sont en grande partie soulignées dans les dernieres recommandations de la
HAS de février 2018. Une de ces voies pourrait étre la mise en place d’une consultation
conjointe entre une puéricultrice de PMI formée au repérage des TSA et le meédecin
géneéraliste. C’est d’ailleurs un point qu’on retrouve dans les recommandations HAS de
février qui préconise la mise en place d’une consultation dédiée en soins primaires permettant

un examen clinique approfondi et la passation de tests de repérage.

Cette collaboration pourrait permettre une meilleure formation (souhaitée par les médecins)
notamment par la présentation des outils de repérage, et par une explication sur le carnet de
santé. Elle pourrait s’inscrire dans ce premier maillon du réseau de soins une fois que des
signes d’alerte ont été détectés ou que des parents ont exprimé une inquiétude sur le
développement de leur enfant. Cette consultation conjointe pourrait aussi permettre une
meilleure gestion des délais d’attente en initiant les bilans nécessaires et en commencant une
prise en charge immédiate des enfants et de leur famille (en orthophonie, par une rééducation

psychomotrice...). Dans les recommandations de février il est préconisé un délai de prise en
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charge inférieur a 3 mois des que le repérage a été fait et avant la prise en charge par une
équipe spécialisée. Un autre bénéfice de la consultation conjointe pourrait-étre d’améliorer
I’orientation des enfants a risque de TSA par une meilleure connaissance des professionnels
de 2°™ ligne vers lesquels se tourner dans le secteur concerné. De surcroit ce travail
collaboratif serait peut-&tre la maniére de mieux communiquer entre structures spécialisées et
médecins genéralistes. C’est également un item qu’on retrouve dans les recommandations de
la HAS puisqu’il est énoncé que la démarche diagnostique doit se faire en étroite
collaboration avec le médecin assurant le suivi habituel de I’enfant. Un dernier point serait de
permettre une double écoute des inquiétudes parentales permettant de mieux les entendre, de
mieux les interpréter, et de leur apporter un meilleur soutien. Le fait d’étre deux a écouter et
analyser ces inquiétudes donnera peut-étre plus de sérénité au médecin pour amorcer un

reperage plus précoce de TSA.
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Annexes :

1) Annexe 1 : ADBB : alarme détresse bébé

Chaque itemest coté de 0 a4 :

: Pas de comportement anormal de retrait

: Comportement discretement anormal

0

1

2 : Comportement nettement anormal

3 : Comportement trés nettement anormal
4

: Comportement massivement anormal

L’échelle est au mieux remplie par I’observateur lui-méme, sur la base de ses propres
observations, juste apres la consultation. On évalue d’abord le comportement spontané,
puis la réaction aux stimulations (sourire, voix, geste, toucher, etc..), en suivant
I’évolution des réactions tout au long de I’examen. La valeur correspond a la réaction la
plus significative pendant toute la durée de I’observation. En cas d’hésitation entre deux

valeurs de I’échelle, on applique la gradation ci-dessus. En cas de doute, on applique la

valeur la plus basse.

1 EXPRESSION DU VISAGE. Diminution de I’expressivité du visage:

0 : Le visage est spontanément mobile, expressif, animé par de fréquents changements
d’expression.

1 : Visage mobile, expressif, mais sans changements fréquents d’expression.

2 : Peu de mobilité faciale spontanée.

3 : Visage immobile.

4 : Visage figeé, froid, absent.
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2 CONTACT VISUEL. Diminution du

contact visuel:

: Contact visuel spontané facile et prolongé.
: Contact visuel spontané, maisbref.
: Contact visuel possible, mais seulement lorsqu’il est recherché. 3 :

: Contact visuel fugace, vague, fuyant.

N W N O

: Evitement total du contact visuel.

3 ACTIVITE CORPORELLE. : Diminution de la mobhilité de la téte, du torse et des

membres, sans prendre en compte 1’activité des mains et des doigts :

: Mouvements frégquents et spontanés du torse, de la téte et des membres.
: Activité générale spontanée 1égerement réduite, peu d’activité de la téte ou des membres.
: Peu ou pas d’activité spontanée, mais activité présente en réponse a la stimulation.

: Faible activité en réponse a lastimulation.

A W DO, O

: Enfant immobile et figé, quelle que soit la stimulation.

4 GESTES D’AUTO-STIMULATION. L’enfant se centre son corps (doigts, mains,
cheveux, succion du pouce, frottement répétitifs...), d’'une maniére automatique, sans

plaisir, et de fagon apparaissant détachée du reste de son activité’ :

0 : Absence d’autostimulation, 1’activité d’auto exploration est en rapport harmonieux avec le
niveau d’activité général

1 : Autostimulationfugitive

2 : Autostimulation peu fréquente mais nette

3 : Autostimulation fréquente

4: Autostimulation constante
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VOCALISATIONS. Diminution des vocalisations, qu’elles traduisent le plaisir

(gazouillis, rire, babil, lallations, cris aigus de plaisir), mais aussi le déplaisir, ’anxiété ou

la douleur (cris, geignements et pleurs) :

A W N

: Vocalisations positives spontanées fréquentes, plutdt gaies et modulées ; cris ou pleurs brefs
en réponse a une sensation désagréable.

: Vocalisations spontanées positives bréves

: Vocalisations spontanées rares, seulementnégatives.

: Geignement en en réponse a unestimulation.

: Aucune vocalisation, méme en cas de stimulationnociceptive.

6 VIVACITE DE LA REACTION A LA STIMULATION. Diminution de la vivacité

de la réaction a la stimulation, au cours de I’examen (sourire, voix, toucher). Note: ce

n’est pas ’ampleur de la réponse qui est évaluée ici, mais le délai de la réponse ;

I’absence de réaction ne permet pas de coter:

0
1
2
3

: Réaction adaptée, vive et rapide.
: Réaction légérement retardée.
: Réaction nettementretardée.

. Réaction nettement retardée, méme en réponse a une stimulation désagréable. 4 :

Réaction trésretardée.

-RELATION. Diminution de I’aptitude de I’enfant a entrer en relation, avec
I’observateur, 1’examinateur ou toute personne présente dans la piéce, exceptée celle
qui s’occupe habituellement de ’enfant. La relation est évaluée par le comportement,

le contact visuel, la réaction aux stimulations :

: La relation rapidement et nettement établie reste soutenue (aprés une éventuelle phase initiale
d’anxiété).
: Relation identifiable, positive, ou négative, mais moins marquée ou soutenue qu’en 0

: Relation peu marquée, positive ou négative, peu soutenue.
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3 : Relation a peine marquée.

4 : Absence de relation identifiable al’autre.

8 - ATTRACTIVITE. Effort d’attention nécessaire pour rester en contact avec 1’enfant, et
sentiment de plaisir ou d’inquiétude que procure le contact avec I’enfant, et le sentiment

subjectif de durée de ’examen :

0 : L’enfant attire 1’attention par ses initiatives, sans aucun effort tout au long de 1’examen, et

inspire un sentiment d’intérét et de plaisir, sans aucune inquiétude.

[EEN

: Pas d’inquiétude, mais sentiment d’attraction moins marqué et soutenu.
2 : Sentiment neutre vis-a-vis de I’enfant, avec parfois du mal a garder durablement son

attention centrée sur lui.

w

: Sentiment de malaise, d’étre maintenu a distance, inquiétude nette.

o

: Contact éprouvant, sentiment d’un enfant hors d’atteinte, trés préoccupant.

2) Annexe 2 Le M-CHAT :

e Le M-CHAT :

Remplissez les questions en fonction du comportement habituel de votre enfant. Si le comportement se
manifeste de facon irréguliere (par exemple si vous ne l'avez vu qu'une seule fois ou deux), ignorez-le dans
VOS réponses.

1. Votre enfant aime t-il étre balancé sur vos genoux? Oui Non
2. Votre enfant s'intéresse t-il a d'autres enfants? Oui Non
3. Votre enfant aime t-il monter sur des meubles ou des escaliers? Oui Non
4. Votre enfant aime t-il jouer aux jeux de cache-cache ou ‘coucou me voila’? Oui Non
5. Votre enfant joue t-il a des jeux de faire semblant, par exemple, fait-il Oui Non
semblant de parler au téléphone ou joue t-il avec des peluches ou des
poupées ou a d'autres jeux?
6. Votre enfant utilise t-il son index pour pointer en demandant quelque chose? Oui Non

7. Votre enfant utilise t-il son index en pointant pour vous montrer des choses

qui l'intéressent? Oui Non
8. Votre enfant joue t-il correctement avec de petits jouets (des voitures,

des cubes) sans les porter a la bouche, tripoter ou les faire tomber? Oui Non

9. Votre enfant amene t-il de objets pour vous les montrer? Oui Non
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Votre enfant regarde t-il dans vos yeux plus d'une seconde ou deux?
Arrive t-il que votre enfant semble excessivement sensible a des bruits?
(jusqu’a se boucher les oreilles)
Votre enfant vous sourit-il en réponse a votre sourire?
Votre enfant vous imite t-il? (par exemple, si vous faites une grimace,
le ferait-il en imitation?)
Votre enfant répond-il & son nom quand vous l'appelez?
Si vous pointez vers un jouet de l'autre coté de la piéce, votre enfant suivra t-il
des yeux?
Votre enfant marche t-il sans aide?
Votre enfant regarde t-il des objets que vous regardez?
Votre enfant fait-il des gestes inhabituels avec ses mains prés du visage?
Votre enfant essaie t-il d'attirer votre attention vers son activité?
Vous étes vous demandé si votre enfant était sourd?
Votre enfant comprend-il ce que les gens disent?
Arrive t-il que votre enfant regarde dans le vide ou qu'il se proméne sans but?
Votre enfant regarde t-il votre visage pour vérifier votre réaction quand

il est face a une situation inhabituelle?

M-CHAT : Manuel de cotation

Oui

Oui
Oui

Oui
Oui

Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui

Oui

Non

Non

Non

Non

Non

Non
Non
Non
Non
Non
Non
Non

Non

Non

I1 faut suspecter un diagnostic d’autisme quand I’enfant n’obtient pas les mémes réponses que sur la

grille de cotation a soit deux des items considérés comme critiques, soit quand il n’obtient pas les

mémes réponses a trois items.

Les réponses oui/non sont traduites en réponses normale/a risque

autistique. Ci-dessous sont les réponses a risque autistique. Les items en
GRAS MAJUSCULES sont les items critiques.

Il n’est pas dit que tous les enfants a risque autistique a ce questionnaire auront un diagnostic

d’autisme. Cependant, ces enfants devraient avoir une évaluation plus approfondie par des spécialistes.

1. No 6. No 11. No 16. No 21. No
2. NO 7. NO 12. No 17. No 22. Yes
3. No 8. No 13. NO 18. Yes 23. No
4. No 9. NO 14. NO 19. No
5. No 10. No 15. NO 20. Yes
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3) Annexe 3: M-CHAT R :

M-CHAT-R™
Répondez & ces questions sur votre enfant. Gardez & 1'esprit la fagon dont votre enfant se
comporte habituellement. Si vous avez vu votre enfant avoir ce comportement & plusieurs
reprises mais qu’il ne 1'a pas habituellement répondez non. Entourez oui ou non pour chague
question. Merci beaucoup.

1. Si vous pointez du doigt quelgue chose de Iautre cdté de la pidee, est ce Oui Non
que votre enfint le regarde? (PAR EXEMPLE : Si vous pointez du doigt
un jouet ou un animal, est ce que votre enfant le jouet ou I'animal ?

3. Est-ce que votre enfant joue A faire semblant 7 (PAR EXEMPLE : Faire
sembhnl de boire dans une tasse vide, de parler au téléphone, de faire
ou un animal en peluche ?

5. Est-ce que votre enfant fait des gestes inhabituels avec ses doigts prés de Oui
ses yeux 7 (PAR EXEMPLE : est-ce que votre enfunt agite ses doigts prés
de ses veux ?

7. Est-ce que votre enfant pointe du doigt pour montrer quelque chose
d'itéressant 7 (PAR EXEMPLE : un avion dans le ciel ou un gros camion
sur la route

9. Est-ce que votre enfant vous montre des choses en vous les amenant ou
en les tenant en Iair pour que vous les voyez, pas pour obtenir de I'aide
mais juste pour partager 7 (PAR EXEMPLE : vous montrer une fleur, une
eluche, une petite voiture

I

and vous lui souriez, est-ce gu'il vous sourit en retour ?

13. Est-ce que votre enfant marche ?

15. Est-ce que votre enfant essaye d’imiter ce que vous faites ? (PAR
EXEMPLE : faire un signe de la main pour dire au revoir, taper dans les
mains, ou fisire un bruit rigolo vous le faites

I
+

© 2009 Robins, Fein, & Barton.
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17. Est-ce que votre enfant essaye d’attirer votre attention ? (PAR Oui Non
EXEMPLE : Est-ce que votre enfant vous regarde pour avoir une
félicitation, ou dit «

19. Si quelgue chose de nouveau arrive, est-ce que voire enfant regarde Oui Non
votre visage pour voir comment vous réagissez ? (PAR EXEMPLE : S'il
entend un bruit étrange ou rigolo, ou yoit un nouveau jouet, est-ce qu'il

ﬁ votre vii iii

© 2009 Robins, Fein, & Barton,
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4) Annexe 5 : canevas d’entretien :

Comment vous sentez vous formé au repérage de ’autisme ?
Formation a [/ ‘université ? —personnelle ?

Qu’observez-vous durant I’examen clinique de suivi d’un enfant en lien avec le
repérage des TSA ?

Quels ¢léments dans le carnet de santé s’y rapportent lors des examens de suivi
systématiques, notamment du 9°™, 24°™ mois, 4 ans ?

A quel &ge recherchez- vous des signes d’alertes concernant les TSA ?

Quelles questions posez-vous aux parents des enfants pour lesquels vous avez un
doute ?

Quels éléments rapportés par les parents pourraient vous alerter ?

Avez-vous personnellement déja utilisé un test de repérage de TSA ? si oui lequel ?
Est-ce que c¢a vous a posé un probleme ?

Quelles sont pour vous les principales difficultés du repérage de I’autisme dans le
cabinet de médecine générale ?

Une fois le repérage realisé ou aprés avoir eu une suspicion de TSA que faites-vous ?
Vers quelle structure orientez vous I’enfant ?

-connaissez-vous le CAMPS ? —délais d attente ?

10) Seriez-vous favorable a la venue d’une puéricultrice de PMI formée au repérage des

TSA dans votre consultation en cas de doute chez un enfant qui présente un retard de
développement psychomoteur afin de réaliser une consultation conjointe ?
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5 Annexe 6: schéma du parcours de repérage du risque de TSA

Inquiétudes des parents pour le Inquiétudes des Consultation de suivi
développement de leur enfant ou régression professionnels de obligatoire entre
du développement (langage, interactions la petite enfance, 0 et 6 ans {dchella
sociales, etc.), quel que soit I'age enseignants de développement)

!

Consultation médicale en s0ins primaires
(medecin traitant ou ds PMI)

Signes d’alerte de
TSA ou population
arisque

IDENTIFICATION
DES SIGNES D'ALERTE

Consultation par un médecin de créche
ou de |'éducation nationake

les 3 samaines - Examen dinique approfondi
(médecin traitant ou de PMI)

! {

Consuitation de suivi, coordination des actions
- on vue du diagnostic et syrithéss des résultats

Evaluation par une équipe spécialisde de 2+ ligne®
formée aux TND (évaluation multiprofessionnelle)

*Equipes de pédopsychiatrie (services de psychiatna infanto-juvénile dont cantras-médico-psychologiques - CMP), servicas de pédiatrie,
centres d'action médico-sociale précoce (CAMSP), centres médico-peycho-pédagegiques (CMPP), réseaux de soins spéciaisds sur le
diagnostic et I'évaluation de I'autisme ou praticiens ibéraux coordonnés entre eux par un médecin.

&
Al

]
z ! |
&
& DOUTE > Consultation dédiée B,
3 4 " s 3 oursuivre la surveillance
‘s en soins prim | du développement
Suspicion de TSA renouveler 1 mois aprés
NON
oul - R ) -
» Examen ORL et examen visuel 2
» Bilan orthophonique Sinécessaire : m
» Bilan du développement moteur . p_'lsc en charge auditive et g
—> | » Proposition d'orientation vers un visuelle . <
établissement d’accueil du jeune enfant e rééducation orthophonique >
ou si déja en créche, demande d'une ¢ rééducation psychomotrice a
L observation par les puéricultrices 9 s
=
m-
=
=
m
w
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