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NOM et Prénoms CSs* Services Hospitaliers ou Institut/ Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
ADAM Philippe NRP6 + Pdle de I'’Appareillocomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique ettraumatologique
P0001 CS - Service d’Hospitalisation des Urgencesde Traumatologie / HP
AKLADIOS Cherif NRPG6 + Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0191 CSs - Service de Gynécologie-Obstétriquel/ HP médicale

Option : Gynécologie-Obstétrique

ANDRES Emmanuel RP& + Pdle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 53.01 Option:médecine Interne
P0002 CS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)

- Serv.de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques/HC
ANHEIM Mathieu NRP& + Pdle Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
P0003 NCS - Service de Neurologie/Hopital de Hautepierre
Mme ANTAL Maria Cristina NRP& + Pble de Biologie 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
M0003/P0219 CcS - Service de Pathologie / Hautepierre (option biologique)

+ Institut d’Histologie / Faculté de Médecine
ARNAUD Laurent NRPo + Péle MIRNED 50.01 Rhumatologie
P0186 NCS - Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
BACHELLIER Philippe RPo + Pole des Pathologies digestives, hépatiques etde la 53.02 Chirurgiegénérale
P0004 CS transplantation

- Serv.de chirurgie générale, hépatique etendocrinienne et
Transplantation /HP

BAHRAM Seiamak NRP& + P6le de Biologie 47.03 Immunologie (optionbiologique)
P0005 CS - Laboratoire d’Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil

- Institutd’Hématologie etd’Immunologie/Hopital Civil / Faculté
BAUMERT Thomas NRP& + P6le Hépato-digestif de I'HOpital Civil 52.01 Gastro-entérologie ; hé patologie
P0007 CcS - Institut de Recherche sur les Maladies virales et hépatiques/Fac Option :hépatologie
Mme BEAU-FALLER Michele NRP6 + P6le de Biologie 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
MO0007 /P0170 NCS - Laboratoire de Biochimie etde Biologie moléculaire/ HP
BEAUJEUXRémy NRP& + P6le d’Imagerie - CME / Activités transversales 43.02 Radiologie etimagerie médicale
P0008 CS + Unité de Neuroradiologie interventionnelle / Hautepierre (option clinique)
BECMEURFrancois NRP& + P6le médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgieinfantile
P0009 NCS - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
BERNA Fabrice NRP6 + Pdle de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie 49.03 Psychiatrie d’adultes ; Addictologie
P0192 CS - Service de Psychiatrie | /Hopital Civil Option : Psychiatrie d’Adultes
BERTSCHY Gilles RP& + P6le de Psychiatrie etde santé mentale 49.03 Psychiatrie d’adultes
P0013 CS - Service de Psychiatrie I/ Hopital Civil
BIERRY Guillaume NRP& + Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie etlmagerie médicale
P0178 NCS - Service d’'Imagerie Il - Neuroradiologie-imagerie ostéoarticulaire- (option clinique)

Pédiatrie / Hopital Hautepierre

BILBAULT Pascal RP6 + Pdle d’'Urgences/Réanimations médicales/ CAP 48.02 Réanimation;Médecine d’urgence
P0014 CS - Service des Urgences médico-chirurgicales Adultes /| HP Option : médecine d’urgence
BLANC Frédéric NRPd - Pole de Gériatrie 53.01 Médecine interne; addictologie
P0213 NCS - Service Evaluation - Gériatrie - Hopitalde la Robertsau Option : gériatrie etbiologie du vieilissement
BODIN Frédéric NRP& + Péle de Chirurgie Maxillo-faciale, morphologie et Dermatologie 50.04 Chirurgie Plastique, Reconstructrice et
P0187 NCS - Service de Chirurgie Plastique et maxillo-faciale / Hopital Civil Esthétique ; Brilologie
BONNEMAINS Laurent NRP& + Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
M0099/P0215 NCS - Service de Pédiatrie 1 - Hopital de Hautepierre
BONNOMET Francois NRP6 + P6le de I’Appareillocomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique ettraumatologique
P0017 CS - Service d’Orthopédie-Traumatologie du Membre inférieur/ HP
BOURCIERTristan NRP6 + P6le de Spécialités médicales-Ophtalmologie/SMO 55.02 Ophtalmologie
P0018 NCS - Service d’Opthalmologie / Nouvel Hopital Civil
BOURGIN Patrice NRP6 + Pole Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
P0020 CS - Service de Neurologie - Unité du Sommeil / Hopital Civil
Mme BRIGAND Cécile NRPoO + Pole des Pathologies digestives, hépatiques etde la 53.02 Chirurgiegénérale
P0022 NCS transplantation

- Service de Chirurgie générale etDigestive/ HP
BRUANT-RODIER Catherine NRPo6 + P6le de I'’Appareil locomoteur 50.04 Option :chirurgie plastique, reconstructrice et
P0023 CS - Service de Chirurgie Plastique et Maxillo-faciale /HP esthétique
Mme CAILLARD-OHLMANN NRP6 + Pdle de Spécialités médicales-Ophtalmologie/ SMO 52.03 Néphrologie
Sophie NCS - Service de Néphrologie-Transplantation /NHC
P0171




NOM et Prénoms Ccs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
CASTELAIN Vincent NRPO6 « Pole Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0027 NCS - Service de Réanimation médicale / Hopital Hautepierre
CHAKFE Nabil NRPO6 « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire
P0029 CS - Serv. de Chirurgie vasculaire et de transplantation rénale NHC Option : chirurgie vasculaire
CHARLES Yann-Philippe NRPO « Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
MO0013 / P0172 NCS - Service de Chirurgie du rachis / Chirurgie B / HC
Mme CHARLOUX Anne NRP& « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0028 NCS - Service de Physiologie et d'Explorations fonctionnelles / NHC
Mme CHARPIOT Anne NRP& * Pole Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0030 NCS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
Mme CHENARD-NEU NRP& « Pole de Biologie 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
Marie-Pierre CS - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre (option biologique)
P0041
CLAVERT Philippe NRP6 « Pole de I'Appareil locomoteur 42.01 Anatomie (option clinique, orthopédie
P0044 CS - Service d’Orthopédie-Traumatologie du Membre supérieur / HP traumatologique)
COLLANGE Olivier NRP& « Pole d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation ;
PO193 NCS - Service d’Anesthésiologie-Réanimation Chirurgicale / NHC Médecine d’urgence (option Anesthésiologie-
Réanimation - Type clinique)
COLLONGUES Nicolas NRPO6 « Pole Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
MO0016 / PO220 NCS - Centre d’Investigation Clinique / NHC et HP
CRIBIER Bernard NRP6 « Pole d’'Urologie, Morphologie et Dermatologie 50.03 Dermato-Vénéréologie
P0045 CS - Service de Dermatologie / Hopital Civil
de BLAY de GAIX Frédéric RP6 « Pdle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie
P0048 CS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Civil
de SEZE Jérome NRP& » Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0057 CS - Centre d'investigation Clinique (CIC) - AX5 / Hop. de Hautepierre
DEBRY Christian RP6 « Pole Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0049 CS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
DERUELLE Philippe RP6 « Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique; gynécologie
P0199 NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre médicale: option gynécologie-obstétrique
Mme DOLLFUS-WALTMANN NRP& « Pole de Biologie 47.04 Génétique (type clinique)
Hélene CS - Service de Génétique Médicale / Hopital de Hautepierre
P0054
EHLINGER Matfhieu NRP& « Pole de I'’Appareil Locomoteur 50.02 Chirurgie Orthopédique et Traumatologique
P0188 NCS - Service d'Orthopédie-Traumatologie du membre inférieur / HP
Mme ENTZ-WERLE Natacha NRP& » Pble médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0059 NCS - Service de Pédiatrie Il / Hopital de Hautepierre
Mme FACCA Sybille NRP& « Pole de I'’Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0179 CS - Service de Chirurgie de la Main - SOS Main / Hop.Hautepierrre
Mme FAFI-KREMER Samira NRP& « Pole de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiéne Hospitaliere
P0060 CS - Laboratoire (Institut) de Virologie / PTM HUS et Faculté Option Bactériologie-Virologie biologique
FAITOT Frangois NRP6 « Pole de Pathologie digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale
PO216 NCS - Serv. de chirurgie générale, hépatique et endocrinienne et
Transplantation / HP

FALCOZ Pierre-Emmanuel NRP& « Pdle de Pathologie thoracique 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0052 NCS - Service de Chirurgie Thoracique / Nouvel Hopital Civil
FORNECKER Luc-Matthieu NRP& « Péle d’'Oncolo-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
P0208 NCS - Service d’hématologie / ICANS Option : Hématologie
GALLIX Benoit NCS * IHU - Institut Hospitalo-Universitaire - Hopital Civil 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0214
GANGI Afshin RP6 « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0062 CS - Service d’'Imagerie A interventionnelle / Nouvel Hopital Civil (option clinique)
GARNON Julien NRP& « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0221 NCS - Service d'Imagerie A interventionnelle / Nouvel Hopital Civil (option clinique)
GAUCHER David NRP& « Pole des Spécialités Médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0063 NCS - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
GENY Bernard NRP& « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0064 Cs - Service de Physiologie et d’'Explorations fonctionnelles / NHC
GEORG Yannick NRPO6 « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire/
P0200 NCS - Serv. de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC Option : chirurgie vasculaire
GICQUEL Philippe NRP6 « P6le médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
P0065 CS - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital de Hautepierre
GOICHOT Bernard NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0066 CS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED) métaboliques

- Service de Médecine interne et de nutrition / HP
Mme GONZALEZ Maria NRPO « Pole de Santé publique et santé au travail 46.02 Médecine et santé au travail Travail
P0067 Cs - Service de Pathologie Professionnelle et Médecine du Travail/HC
GOTTENBERG Jacques-Eric NRP6 « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 50.01 Rhumatologie
P0068 CS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)

- Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
HANNEDOUCHE Thierry NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0071 CS - Service de Néphrologie - Dialyse / Nouvel Hopital Civil
HANSMANN Yves RP6 « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 45.03 Option : Maladies infectieuses
P0072 NCS - Service des Maladies infectieuses et tropicales / NHC
Mme HELMS Julie NRPO6 « Pole Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Médecine Intensive-Réanimation
MO0114 / P0209 NCS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hopital Civil
HIRSCH Edouard NRPO6 « Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0075 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
IMPERIALE Alessio NRP& « Pole d'Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
P0194 NCS - Service de Médecine Nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS
ISNER-HOROBETI Marie-Eve RP6 « Pole de Médecine Physique et de Réadaptation 49.05 Médecine Physique et Réadaptation
P0189 CS - Institut Universitaire de Réadaptation / Clémenceau
JAULHAC Benoit NRP& « Pole de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biologique)
P0078 Cs - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté
Mme JEANDIDIER Nathalie NRP6 » Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 54.04 Endocrinologie, diabete et maladies
P0079 Cs Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED) métaboliques

- Service d’Endocrinologie, diabéte et nutrition / HC
Mme JESEL-MOREL Laurence NRP& « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0201 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
KALTENBACH Georges RP6 « Pole de Gériatrie 53.01 Option : gériatrie et biologie du vieillissement
P0081 CS - Service de Médecine Interne - Gériatrie / Hopital de la Robertsau

- Secteur Evaluation - Gériatrie / Hopital de la Robertsau
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NOM et Prénoms CSs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités

Mme KESSLER Laurence NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0084 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED) métaboliques

- Serv. d’'Endocrinologie, Diabéte, Nutrition et Addictologie/

Méd.B/HC

KESSLER Romain NRPO « Péle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie
P0085 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Clvil
KINDO Michel NRP& « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0195 NCS - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil
Mme KORGANOW Anne-Sophie NRPo6 « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
P0087 CS - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique / NHC
KREMER Stéphane NRP& « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (option
M0038 / P0174 [of} - Service Imagerie Il - Neuroradio Ostéoarticulaire - Pédiatrie / HP clinique)
KUHN Pierre NRP6 « P6le médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0175 CS - Serv. de Néonatologie et Réanimation néonatale (Pédiatrie II)/HP
KURTZ Jean-Emmanuel RP6 + Péle d’Onco-Hématologie 47.02 Option : Cancérologie (clinique)
P0089 NCS - Service d’hématologie / ICANS
Mme LALANNE-TONGIO NRPO6 + Pdle de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie 49.03 Psychiatrie d’adultes ; Addictologie
Laurence Cs - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil (Option : Addictologie)
P0202
LANG Hervé NRP& « Pole de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, 52.04 Urologie
P0090 NCS Chirurgie maxillofaciale, Morphologie et Dermatologie

- Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
LAUGEL Vincent RP6 + Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0092 CS - Service de Pédiatrie 1 / Hopital Hautepierre
Mme LEJAY Anne NRPO « Pole d’activité médico-chirurgicale cardiovasculaire 51.04 Option : Chirurgie vasculaire
M0102 / PO217 NCS - Service de Chirurgie vasculaire et de Tranplantation rénale / NHC
LE MINOR Jean-Marie NRP& + Péle d’Imagerie 42.01 Anatomie
P0190 NCS - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine

- Service de Neuroradiologie, d'imagerie Ostéoarticulaire et
interventionnelle/ Hopital de Hautepierre

LESSINGER Jean-Marc RP& « Pole de Biologie 82.00 Sciences Biologiques de Pharmacie
PO CS - Laboratoire de Biochimie générale et spécialisée / LBGS / NHC

- Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / Hautepierre
LIPSKER Dan NRP& + Pdle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, 50.03 Dermato-vénéréologie
P0093 NCS Chirurgie maxillofaciale, Morphologie et Dermatologie

- Service de Dermatologie / Hopital Civil
LIVERNEAUX Philippe RP6 « Pole de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0094 NCS - Service de Chirurgie de la Main - SOS Main / Hop. de Hautepierre
MALOUF Gabriel NRPO + Pdle d’'Onco-hématologie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0203 NCS - Service d’Oncologie médicale / ICANS Option : Cancérologie
MARK Manuel NRPO6 « Pole de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0098 NCS - Département Génomique fonctionnelle et cancer / IGBMC et de la reproduction (option biologique)
MARTIN Thierry NRP& + Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
P0099 NCS - Service de Médecine Interne et d’'Immunologie Clinique / NHC
Mme MASCAUX Céline NRP& + Péle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie ; Addictologie
P0210 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hopital Civil
Mme MATHELIN Carole NRP& + Pole de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; Gynécologie
P0101 CS - Unité de Sénologie / ICANS Médicale
MAUVIEUX Laurent NRP& + Péle d’'Onco-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
P0102 CcS - Laboratoire d’'Hématologie Biologique - Hopital de Hautepierre Option Hématologie Biologique

- Institut d’Hématologie / Faculté de Médecine
MAZZUCOTELLI Jean-Philippe NRP& + Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0103 CS - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hopital Civil
MENARD Didier NRP& « Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie
P0222 NCS - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale/PTM HUS (option biologique)
MERTES Paul-Michel RP& « Pole d’Anesthésiologie / Réanimations chirurgicales / SAMU- 48.01 Option : Anesthésiologie-Réanimation
P0104 (&S] SMUR (type mixte)

- Service d’Anesthésiologie-Réanimation chirurgicale / NHC
MEYER Alain NRP& « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine 44.02 Physiologie (option biologique)
M0093 / P0223 NCS + Pole de Pathologie thoracique

- Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
MEYER Nicolas NRPO « Pole de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatistiques, Informatique Médicale et
P0105 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hopital Civil Technologies de Communication

« Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / Hop. Civil (option biologique)
MEZIANI Ferhat NRPO « Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0106 CS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hopital Civil
MONASSIER Laurent NRP& + Pdle de Pharmacie-pharmacologie 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale
P0107 CS - Labo. de Neurobiologie et Pharmacologie cardio-vasculaire-

EA7295/ Fac

MOREL Olivier NRPO « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0108 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil
MOULIN Bruno NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0109 CS - Service de Néphrologie - Transplantation / Nouvel Hopital Civil
MUTTER Didier RP6 + Péle Hépato-digestif de I'Hépital Civil 52.02 Chirurgie digestive
P0O111 NCS - Service de Chirurgie Viscérale et Digestive / NHC
NAMER lzzie Jacques NRP& + Pole d’'Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
P0112 CcS - Service de Médecine Nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS
NOEL Georges NRP& + Pole d’'Imagerie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0114 NCS - Service de radiothérapie / ICANS Option Radiothérapie biologique
NOLL Eric NRP& « Pole d’Anesthésie Réanimation Chirurgicale SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation
MO111/P0218 NCS - Service Anesthésiologie et de Réanimation Chirurgicale - HP
OHANA Mickael NRP& « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie etimagerie médicale
P0211 NCS - Serv. d'Imagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire / NHC (option clinique)
OHLMANN Patrick RP& « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0115 CS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civil
Mme OLLAND Anne NRP& + Pole de Pathologie Thoracique 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0204 NCS - Service de Chirurgie thoracique / Nouvel Hépital Civil
Mme PAILLARD Catherine NRPo6 « P6le médico-chirurgicale de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0180 CS - Service de Pédiatrie Il / Hopital de Hautepierre
PELACCIA Thierry NRP& + Pole d’Anesthésie / Réanimation chirurgicales / SAMU-SMUR 48.05 Réanimation ; Médecine d’urgence
P0205 NCS - Centre de formation et de recherche en pédagogie des sciences Option : Médecine d'urgences

de la santé / Faculté




NOM et Prénoms Ccs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
Mme PERRETTA Silvana NRP6 « Pole Hépato-digestif de 'Hopital Civil 52.02 Chirurgie digestive
P0117 NCS - Service de Chirurgie Viscérale et Digestive / Nouvel Hopital Civil
PESSAUX Patrick NRP& « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de la 52.02 Chirurgie Digestive
P0118 CS transplantation
- Service de Chirurgie Viscérale et Digestive / Nouvel Hopital Civil
PETIT Thierry CDp « ICANS 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0119 - Département de médecine oncologique Option : Cancérologie Clinique
PIVOT Xavier NRP& « ICANS 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0206 NCS - Département de médecine oncologique Option : Cancérologie Clinique
POTTECHER Julien NRP& « Pole d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-réanimation ;
P0181 CcS - Service d’Anesthésie et de Réanimation Chirurgicale/Hautepierre Médecine d’urgence (option clinique)
PRADIGNAC Alain NRPo « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 44.04 Nutrition
P0123 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine interne et nutrition / HP
PROUST Francois NRPO « Pole Téte et Cou 49.02 Neurochirurgie
P0182 CS - Service de Neurochirurgie / Hopital de Hautepierre
Pr RAUL Jean-Sébastien NRP& « Péle de Biologie 46.03 Médecine Légale et droit de la santé
P0125 cS - Service de Médecine Légale, Consultation d’Urgences médico-
judiciaires et Laboratoire de Toxicologie / Faculté et NHC
« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine
REIMUND Jean-Marie NRP& « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0126 NCS transplantation
- Serv. d’Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP
Pr RICCI Roméo NRPO6 « Pole de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
P0127 NCS - Département Biologie du développement et cellules souches /
IGBMC
ROHR Serge NRP& « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
P0128 CS transplantation
- Service de Chirurgie générale et Digestive / HP
ROMAIN Benoit NRP& « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
M0061 / P0224 NCS transplantation
- Service de Chirurgie générale et Digestive / HP
Mme ROSSIGNOL -BERNARD NRP& « Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
Sylvie NCS - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre
PO196
ROUL Gérald NRP& « Pole d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0129 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hopital Civi
Mme ROY Catherine NRP& « Pole d’'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (opt clinique)
P0140 CS - Serv. d'Imagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire / NHC
SANANES Nicolas NRP& « Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie
P0212 NCS - Service de Gynécologie-Obstétriquel/ HP médicale
Option : Gynécologie-Obstétrique
SAUER Arnaud NRP& « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0183 NCS - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
SAULEAU Erik-André NRP& « Pole de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatigtiques, Informatique médicale et
P0184 NCS - Service de Santé Publique / Hopital Civil Technologies de Communication
- Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / HC (option biologique)
SAUSSINE Christian RP6 « Pole d’'Urologie, Morphologie et Dermatologie 52.04 Urologie
P0143 CS - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
Mme SCHATZ Claude NRP& « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0147 CS - Service d’'Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
Mme SCHLUTH-BOLARD NRP& « Pole de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
Caroline NCS - Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hopital Civil
P0225
SCHNEIDER Francis NRP& « Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0144 CS - Service de Réanimation médicale / Hopital de Hautepierre
Mme SCHRODER Carmen NRP& « Pdle de Psychiatrie et de santé mentale 49.04 Pédopsychiatrie ; Addictologie
P0185 CS - Service de Psychothérapie pour Enfants et Adolescents / HC
SCHULTZ Philippe NRP& « Pole Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0145 NCS - Serv. d’Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
SERFATY Lawrence NRP& « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de la 52.01 Gastro-entérologie ; Hépatologie ;
P0197 CS transplantation Addictologie
- Service d’'Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive/HP Option : Hépatologie
SIBILIA Jean NRP& « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 50.01 Rhumatologie
P0146 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)
- Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
STEPHAN Dominique NRPO « Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Médecine vasculaire
P0150 CS - Serv. des Maladies vasculaires-HTA-Pharmacologie clinique/NHC
THAVEAU Fabien NRP& « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Chirurgie vasculaire
P0152 NCS - Service de Chirurgie vasculaire et de transplantation rénale / NHC
Mme TRANCHANT Christine NRP& * Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
P0153 CcS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
VEILLON Francis NRP& « Pole d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0155 CS - Service d’'Imagerie 1 - Imagerie viscérale, ORL et mammaire / HP (option clinique)
VELTEN Michel NRP6 « Pole de Santé publique et Santé au travail 46.01 Epidémiologie, économie de la santé
P0156 NCS - Département de Santé Publique / Secteur 3 - Epidémiologie et et prévention (option biologique)
Economie de la Santé / Hopital Civil
« Laboratoire d’Epidémiologie et de santé publique / HC / Faculté
VETTER Denis NRP& + Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0157 NCS Endocrinologie, Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine Interne, Diabete et Maladies
métaboliques/HC
VIDAILHET Pierre NRP& « Pole de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d’adultes
P0158 CcS - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil
VIVILLE Stéphane NRP6 « Pole de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0159 NCS - Laboratoire de Parasitologie et de Pathologies tropicales /Faculté et de la reproduction (option biologique)
VOGEL Thomas NRP& « Pole de Gériatrie 51.01 Option : Gériatrie et biologie du vieillissement
P0160 CcS - Serv. de soins de suite et réadaptation gériatrique/Hop.Robertsau
WEBER Jean-Christophe Pierre NRPO « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 53.01 Option : Médecine Interne
P0162 Ccs - Service de Médecine Interne / Nouvel Hopital Civil




NOM et Prénoms CSs* Services Hospitaliers ou Institut/ Localisation Sous-section du Conseil National des Universités

WOLF Philippe NRP6 « Pole des Pathologies digestives, hépatiques et de la 53.02 Chirurgie générale
P0207 NCS transplantation
- Service de Chirurgie Générale et de Transplantations
multiorganes / HP
- Coordonnateur des activités de prélévements ettransplantations

des HU
Mme WOLFF Valérie NRPo6 « Pdole Téte et Cou 49.01 Neurologie
P0001 CS - Unité Neurovasculaire / Hopital de Hautepierre

HC : Hépital Civil - HP : Hopital de Hautepierre - NHC : Nouvel Hopital Civil - PTM = Plateau technique de microbiologie

*: CS (Chef de service) ou NCS (Non Chef de service hospitalier) Cspi : Chef de service par intérim CSp : Chef de service provisoire (un an)
CU : Chef d’unité fonctionnelle

P6 : Pole RP6 (Responsable de Péle) ou NRP6 (Non Responsable de Pdle)

Cons. : Consultanat hospitalier (poursuite des fonctions hospitalieres sans cheff erie 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

NOM et Prénoms Cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
CALVEL Laurent NRP& « Pole Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 46.05 Médecine palliative
CcS - Service de Soins palliatifs / NHC

HABERSETZER Frangois CS « Pole Hépato-digestif 52.01 Gastro-Entérologie

- Service de Gastro-Entérologie - NHC
MIYAZAKI Toru « Pdle de Biologie

- Laboratoire d'Immunologie Biologique / HC
SALVAT Eric CS « Pdole Téte-Cou

- Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur / HP




B1 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (MCU-PH)

MO142

NOM et Prénoms CS*  Services Hospitaliers ou Institut/ Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
AGIN Arnaud * Pole d'Imagerie 43.01 Biophysique et Médecine nucléaire

MO0001 - Service de Médecine nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS

Mme ANTONI Delphine + Péle d’'Imagerie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie

MO0109

- Service de Radiothérapie / ICANS

Mme AYME-DIETRICH Estelle
MO0117

« Pdle de Parmacologie
- Unité de Pharmacologie clinique / Faculté de Médecine

48.03 Pharmacologie fondamentale ;
pharmacologie clinique ; addictologie
Option : pharmacologie fondamentale

Mme BIANCALANA Valérie

+ Pole de Biologie

47.04 Génétique (option biologique)

M0008 - Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hopital Civil

BLONDET Cyrille + Pole d’'Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
M0091 - Service de Médecine nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS (option clinique)

BOUSIGES Olivier + Pole de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
M0092 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP

Mme BRU Valérie « Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie

MO0045 (option biologique)

- Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale/PTMHUS
« Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine

Mme BUND Caroline

+ Pdle d’'Imagerie

43.01 Biophysique et médecine nucléaire

MO129 - Service de médecine nucléaire et imagerie moléculaire / ICANS

CARAPITO Raphaél « Pole de Biologie 47.03 Immunologie

MO0113 - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil

CAZZATO Roberto * Péle d’'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
M0118 - Service d'Imagerie A interventionnelle / NHC (option clinique)

Mme CEBULA Hélene «+ Pole Téte-Cou 49.02 Neurochirurgie

M0124 - Service de Neurochirurgie / HP

CERALINE Jocelyn + Péle de Biologie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
MO0012 - Département de Biologie structurale Intégrative / IGBMC (option biologique)

CHERRIER Thomas * Péle de Biologie 47.03 Immunologie (option biologique)
M0136 - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hépital Civil

CHOQUET Philippe « Péle d’'Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
MO0014 - UF6237 - Imagerie Préclinique / HP

CLERE-JEHL Raphaél « Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation

M0137 - Service de Réanimation médicale / Hopital de Hautepierre

Mme CORDEANU Elena Mihaela
M0138

« Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
- Serv. des Maladies vasculaires-HTA-Pharmacologie clinique/NHC

51.04 Option : Médecine vasculaire

DALI-YOUCEF Ahmed Nassim
MO0017

+ Pole de Biologie
- Laboratoire de Biochimie et Biologie moléculaire / NHC

44.01 Biochimie et biologie moléculaire

DELHORME Jean-Baptiste

« Péle des Pathologies digestives, hépatiques et dela transplantation

53.02 Chirurgie générale

MO130 - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP

DEVYS Didier + Pole de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
M0019 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hopital Civil

Mme DINKELACKER Véra + Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie

MO131 - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre

DOLLE Pascal + Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
MO0021 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC

Mme ENACHE Irina * Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie

M0024 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / IGBMC

Mme FARRUGIA-JACAMON Audrey
MO0034

« Pble de Biologie

- Service de Médecine Légale, Consultation d’Urgences médico-
judiciaires et Laboratoire de Toxicologie / Faculté et HC

« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine

46.03 Médecine Légale et droit de la santé

FELTEN Renaud

+ Pole Téte et Cou - CETD

48.04 Thérapeutique, Médecine de la douleur,

M0139 - Centre d'investigation Clinique (CIC) - AX5 / Hopital deHautepierre Addicotlogie
FILISETTI Denis CS « Pole de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie (option biologique)
MO0025 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et
Faculté
FOUCHER Jack « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine 44.02 Physiologie (option clinique)
Mo0027 - Pole de Psychiatrie et de santé mentale

- Service de Psychiatrie | / Hopital Civil

GANTNER Pierre

« Pdle de Biologie

45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiene Hospitaliere

MO132 - Laboratoire (Institut) de Virologie / PTM HUS et Faculté Option Bactériologie-Virologie biologique
GIES Vincent « Pole de Spécialités médicales - Ophtalmologie /SMO 47.03 Immunologie (option clinique)

M0140 - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique /NHC

GRILLON Antoine « Pole de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie

MO133 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté (biologique)

GUERIN Eric « Pdle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
M0032 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP

GUFFROY Aurélien « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)

M0125 - Service de Médecine interne et d'Immunologie clinique /NHC

Mme HARSAN-RASTEI Laura
M0119

« Pole d'Imagerie
- Service de Médecine Nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS

43.01 Biophysique et médecine nucléaire

HUBELE Fabrice
MO0033

« Pole d'Imagerie
- Service de Médecine nucléaire et Imagerie Moléculaire / ICANS
- Service de Biophysique et de Médecine Nucléaire / NHC

43.01 Biophysique et médecine nucléaire

KASTNER Philippe
MO0089

« Pole de Biologie
- Département Génomique fonctionnelle et cancer / IGBMC

47.04 Génétique (option biologique)

Mme KEMMEL Véronique « Pole de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
M0036 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP

KOCH Guillaume - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine 42.01 Anatomie (Option clinique)
M0126

Mme KRASNY-PACINI Agata
MO134

« Pole de Médecine Physique et de Réadaptation
- Institut Universitaire de Réadaptation / Clémenceau

49.05 Médecine Physique et Réadaptation

Mme LAMOUR Valérie

« Pole de Biologie

44.01 Biochimie et biologie moléculaire

M0040 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP
Mme LANNES Béatrice « Institut d’Histologie / Faculté de Médecine 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
M0041 « Pole de Biologie (option biologique)
- Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre
LAVAUX Thomas « Péle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire
M0042 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP




NOM et Prénoms CS*  Services Hospitaliers ou Institut/ Localisation Sous-section du Conseil National des Universités

LENORMAND Cédric « Péle de Chirurgie maxillo-faciale, Morphologie et Dermatologie 50.03 Dermato-Vénéréologie
MO0103 - Service de Dermatologie / Hopital Civil
LHERMITTE Benoit « Péle de Biologie 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
MO0115 - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre
LUTZ Jean-Christophe « Pole de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie 55.03 Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
MO0046 maxillofaciale, Morphologie et Dermatologie

- Service de Chirurgie Plastique et Maxillo-faciale / Hopital Civil
MIGUET Laurent « Péle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire
MO0047 - Laboratoire d’Hématologie biologique / Hopital de Hautepierre etNHC (type mixte : biologique)
Mme MOUTOU Céline « Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
ép. GUNTHNER CS - Laboratoire de Diagnostic préimplantatoire / CMCO Schiltigheim et de la reproduction (option biologique)
MO0049
MULLER Jean « Péle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
MO0050 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hopital Civil
Mme NICOLAE Alina « Pole de Biologie 42.03 Anatomie et Cytologie Pathologiques
Mo0127 - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre (Option Clinique)
Mme NOURRY Nathalie « Pdle de Santé publique et Santé au travail 46.02 Médecine et Santé au Travail (option
Mo011 - Serv. de Pathologie professionnelle et de Médecine du travail/HC clinique)
PENCREAC’H Erwan « Pdle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
M0052 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC
PFAFF Alexander « Pole de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie
MO0053 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale /PTMHUS
Mme PITON Amélie « Pdle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
M0094 - Laboratoire de Diagnostic génétique / NHC
Mme PORTER Louise « Péle de Biologie 47.04 Génétique (type clinique)
MO135 - Service de Génétique Médicale / Hopital de Hautepierre
PREVOST Gilles « Péle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biologique)
M0057 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté
Mme RADOSAVLJEVIC Mirjana « Pole de Biologie 47.03 Immunologie (option biologique)
MO0058 - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil
Mme REIX Nathalie « Péle de Biologie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
M0095 - Laboratoire de Biochimie et Biologie moléculaire / NHC

- Service de Chirurgie / ICANS
Mme RIOU Marianne - Pble de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option clinique)
MO0141 - Service de Physiologie et explorations fonctionnelles / NHC
ROGUE Patrick (cf. A2) « Pdle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
M0060 - Laboratoire de Biochimie Générale et Spécialisée / NHC (option biologique)
Mme ROLLAND Delphine « Pdle de Biologie 47.01 Hématologie ; transfusion
M0121 - Laboratoire d’Hématologie biologique / Hautepierre (type mixte : Hématologie)
Mme RUPPERT Elisabeth « Pole Téte et Cou 49.01 Neurologie
M0106 - Service de Neurologie - Unité de Pathologie du Sommeil /HC
Mme SABOU Alina « Péle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie
M0096 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale/PTM HUS (option biologique)

- Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine
Mme SCHEIDECKER Sophie « Pole de Biologie 47.04 Génétique
M0122 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hopital Civil
SCHRAMM Frédéric « Pdle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biologique)
MO0068 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté
Mme SOLIS Morgane « Péle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; hygiene
M0123 - Laboratoire de Virologie / Hopital de Hautepierre hospitaliere

Option : Bactériologie-Virologie

Mme SORDET Christelle « Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 50.01 Rhumatologie
MO0069 Diabétologie (MIRNED)

- Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
Mme TALAGRAND-REBOUL Emilie « Péle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie
MO0142 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté (biologique)
TALHA Samy « Pole de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option clinique)
MO0070 - Service de Physiologie et explorations fonctionnelles / NHC
Mme TALON Isabelle « Pole médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
MO0039 - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
TELETIN Marius « Pole de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
M0071 - Service de Biologie de la Reproduction / CMCO Schiltigheim et de la reproduction (option biologique)
VALLAT Laurent « Pdle de Biologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
MO0074 - Laboratoire d'Immunologie Biologique - Hopital de Hautepierre Option Hématologie Biologique
Mme VELAY-RUSCH Aurélie « Pole de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygieéne Hospitaliere
M0128 - Laboratoire de Virologie / Hopital Civil Option Bactériologie-Virologie biologique
Mme VILLARD Odile « Pdle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie (option biologique)
MO0076 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Fac
Mme WOLF Michéle « Chargé de mission - Administration générale 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale
MO0010 - Direction de la Qualité / Hopital Civil
Mme ZALOSZYC Ariane « Pole Médico-Chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
ép. MARCANTONI - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre
MO0116
ZOLL Joff rey « Pdle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option clinique)
Mo077 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / HC

B2 - PROFESSEURS DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Pr BONAH Christian P0166 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 Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

Mr LANDRE Lionel ICUBE-UMR 7357 - Equipe IMIS / Faculté de Médecine 69.  Neurosciences

Mme THOMAS Marion Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

Mme SCARFONE Marianna Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des

M0082 Techniques

Mr ZIMMER Alexis Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine 72.  Epistémologie - Histoire des sciences et des
Techniques

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)
Pre Ass. GROB-BERTHOU Anne  M0109 Médecine générale (01.09.2015)
Pr Ass. GUILLOU Philippe M0089 Médecine générale (01.11.2013)
Pr Ass. HILD Philippe M0090 Médecine générale (01.11.2013)
Pr Ass. ROUGERIE Fabien M0097 Médecine générale (01.09.2014)

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

Dre CHAMBE Juliette M0108 53.03 Médecine générale (01.09.2015)
Dr LORENZO Mathieu 53.03 Médecine générale

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

Dre DUMAS Claire Médecine générale (01.09.2016 au 31.08.2019)
Dre SANSELME Anne-Elisabeth Médecine générale
Dr SCHMITT Yannick Médecine générale

D - ENSEIGNANTS DE LANGUES ETRANGERES

D1 - PROFESSEUR AGREGE, PRAG et PRCE DE LANGUES

Mme ACKER-KESSLER Pia M0085 Professeure certifiée d’Anglais (depuis 01.09.03)
Mme CANDAS Peggy M0086 Professeure agrégée d’Anglais (depuis le 01.09.99)
Mme SIEBENBOUR Marie-Noélle  M0087 Professeure certifiée d’Allemand (depuis 01.09.11)
Mme JUNGER Nicole M0088 Professeure certifiée d’Anglais (depuis 01.09.09)
Mme MARTEN Susanne M0098 Professeure certifiée d’Allemand (depuis 01.09.14)




E - PRATICIENS HOSPITALIERS - CHEFS DE SERVICE NON UNIVERSITAIRES

Dr ASTRUC Dominique

« Pole médico-chirurgical de Pédiatrie
Service de Réanimation pédiatrique spécialisée et de surveillance continue / Hopital de Hautepierre

Dr DE MARCHI Martin

« Péle Oncologie médico-chirurgicale et d’Hématologie
Service d’'Oncologie Médicale / ICANS

Mme Dre GERARD Bénédicte

« Péle de Biologie
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Serment d’Hippocrate

« En présence des maitres de cette école, de mes chers condisciples, je promets et je
jure au nom de I'Etre supréme d'étre fidéle aux lois de I'honneur et de la probité dans I'exercice
de la médecine. Je donnerai mes soins gratuits a l'indigent et n'exigerai jamais un salaire au-

dessus de mon travail.

Admise a l'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe.

Ma langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a

corrompre les meeurs ni a favoriser les crimes.

Respectueuse et reconnaissante envers mes maitres je rendrai a leurs enfants

l'instruction que j'ai recue de leurs peres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis restée fidéle a mes promesses. Que

je sois couverte d'opprobre et méprisée de mes confreres si j'y manque. »
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Liste des abréviations utilisées

AAIDD
ARS
ANESM

CAMSP
CCNE
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CcIM
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CMPP
CNSA
CCE
CRA
CRTLA
CTE

DI

DSM
ERTL4
FMC
HAS
IGAS
IRM
MC
M-CHAT
MDPH
MG
MSU
OMS
PCO
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American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
Agence Régionale de Santé

Agence Nationale de I'Evaluation et de la qualité des établissements et
services Sociaux et Médico-sociaux

Centre d’Action Médico-Sociale Précoce

Comité Consultatif National d’Ethique

Classification Frangaise des Troubles Mentaux de I’Enfant et de I’Adolescent.

Classification internationale des maladies de 'OMS
Centre Médico-Psychologique

Centre Médico-Psycho-Pédagogique

Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie
Consultation Complexe Enfant

Centre Ressource Autisme

Centre de Référence des Troubles du Langage et des Apprentissages
Consultation Troubles Enfant

Déficience Intellectuelle

Diagnostic and Statistical Manual of mental disorders
Epreuves de Repérage des Troubles du Langage a 4 ans
Formation Médicale Continue

Haute Autorité de Santé

Inspection Générale des Affaires Sociales

Imagerie par Résonance Magnétique

Médecin Coordinateur

Modified Checklist for Autism in Toddlers

Maison Départementale pour Personnes Handicapées
Médecin Généraliste

Maitre de Stage des Universités

Organisation Mondiale de la Santé

Plateforme de Coordination et d’Orientation

Protection Maternelle et Infantile

16



al
SESSAD
SNC
TDA/H
TDC
TDI
TED
TLO
TND
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UEM
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Services d'Education Spéciale et de Soins & Domicile
Systéme nerveux central

Troubles du Déficit de I’Attention avec ou sans Hyperactivité
Trouble Développemental de la Coordination

Trouble du Développement Intellectuel

Trouble Envahissant du développement

Trouble du Langage Oral

Troubles du Neuro-Développement

Trouble du Spectre de I'Autisme
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INTRODUCTION

Aussi complexe que passionnant, le neurodéveloppement s’étend du début de la
grossesse jusqu’a la fin de I'adolescence. C’est la progression de I'imagerie qui a permis une
révolution dans la compréhension du développement fonctionnel de I'enfant. Ces différents
systemes interagissent entre eux et participent a la complexité inhérente de I'humain en
croissance. La connaissance de la physiologie et de I'origine de ses variations ont permis de
réunir ces troubles dans une méme catégorie : les troubles neurodéveloppementaux.

Les recherches scientifiques sont nombreuses et diverses sur le sujet s’appuyant sur
la notion d’évenements plurifactoriels comme origine des troubles. C'est pourquoi divers
outils de repérage et de dépistage sont déja utilisés mais restent insuffisants.

Une nouvelle stratégie nationale pour I'autisme au sein des TND a débuté en 2018
remettant au centre des préoccupations la nécessité d’un repérage et d’'une intervention
précoces dans le champ des troubles neurodéveloppementaux. Devant cet enjeu prioritaire
de santé publique, un guide de repérage a été créé par le gouvernement permettant
d’adresser les enfants a des plateformes de coordination et d’orientation. Cette nouvelle
structure, mise en place pour ce 4°™¢ plan, présente de nouveaux droits pour les familles.

Notre travail fait suite a celui d’Anne ESCHBACH qui a étudié la connaissance du
guide d’aide au repérage des troubles du neurodéveloppement de I'enfant par les médecins
généralistes du Grand-Est. En reprenant ses résultats, il nous a semblé essentiel
d’approfondir le sujet et notamment I'utilisation objective de ce dernier et des PCO du
Grand-Est. Notre étude qualitative s’intéresse non seulement a I’avis des médecins
généralistes mais également a celui des médecins coordinateurs des plateformes du Grand-

Est.
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PARTIE | : L'Origine du guide et des plateformes

l. LE NEURODEVELOPPEMENT

Les avancés majeurs dans la compréhension du fonctionnement cérébral ces dernieres
décennies, notamment avec l'utilisation de l'imagerie fonctionnelle (IRMf), ont permis
d’apporter une meilleure connaissance du développement de I'enfant. L'étude des anomalies
précoces du développement neuronal et la mise en évidence de leurs facteurs de risque
environnementaux permettra une prise en charge des enfants adaptée, s’appuyant sur le

concept de neuroplasticité.

A. De la conception a I’'adolescence

1. Embryogenese

L’embryogenése s’étend jusqu’a la 8™ semaine de grossesse. Il s’agit de I'étape
indispensable a la mise en place puis 'organisation du tube neural.
A partir du 18%™¢ jour de grossesse, I'ectoderme qui n’est alors qu’une simple couche de
cellules va se différencier en une plague neurale sous I'influence d’antagoniste des récepteurs

BMPs (bone morphogenetic proteins).

Ectoderme
®
: ® .' .'. ® ° ® .°. ® :O. L% e .' o | ® Bone Morphogenetics
.o R .: .o. oo, . o o ® ® Proteins (BMPs)
® o © e ® o o o °. e o o © @ |eInhibiteursdesBMPs

& Plaque neurale

Epiderme Tissu neural
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A partir du 228 jour de grossesse, la fermeture du tube neural (ou neurulation) donnera le

futur systeme nerveux central (cerveau et moelle épiniére) et périphérique (nerfs et ganglions

spinaux).

Figure 1. Formation du tube
neural. A gauche, vue externe
de I'embryon. A droite,
section de la future moelle
épiniere.

. Plaque neurale ;

. Ectoderme ;

. Notochorde ;

. Sillon neural ;

. Somite ;

. Tube neural ;

. Créte neurale ;

. Cerveau;

. Moelle épiniére.

O o0 NOUL B WN B

Dés le tube neural formé, il s’organise en 3 couches distinctes :
¢ La couche ventriculaire est une zone de prolifération des neurones.
¢ La couche intermédiaire ou du manteau contient les neurones fabriqués dans la
zone ventriculaire qui ont migré = future substance grise

¢ La couche marginale, se remplit progressivement de la substance blanche.

Section du
Membrane externe tube neural

Couche marginale

— Couche du manteau

Couche ventriculaire

Lumiére du tube neural
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2. Neurogeneése

La neurogenese correspond au processus menant a la fabrication de neurones a partir
de cellules souches jusqu’a son organisation corticale. Elle regroupe deux grandes étapes : la

prolifération cellulaire dans les zones germinales et la migration neuronale.

La prolifération correspond a I’entrée en mitose d’une cellule pour donner 2 cellules filles. Elle
comporte 2 pics: la premiére entre la 8°™¢ et la 20°™ semaine avec une multiplication
neuronale maximale et la seconde entre la 20°™¢ et la 40°™¢ semaine de grossesse, et se
prolonge aprés la naissance, avec une prolifération gliale maximale. Cette intense activité de

prolifération aboutira soit a la fabrication de neurones ou de cellules gliales.

La migration cellulaire permet de déplacer les cellules du tube neurale vers leur position
définitive. Elle débute vers 8 semaines d’aménorrhée mais est maximale entre le 3™ et 5éme
mois de grossesse. Plus les cellules postmitotiques terminent leur prolifération t6t, plus elles
migrent vers les couches profondes du cortex. C'est ainsi que les cellules, migrant plus
tardivement doivent traverser les couches les plus profondes et les plus anciennes pour
atteindre leur destination. Cette interaction entre cellules permet un échange de messages
transitoire qui conditionne la formation ultérieure des synapses. Certains facteurs exogénes

peuvent perturber cette migration, comme l'alcool qui engendre un excés de migration.

Surface externe 2

marginale { Y 'g V% Y ¥y

e I

i f' l f' Figure 2. Représentation d’'un neurone en migration.
;' %' | | , 2 1. Cellule gliale radiale ;
v | ?’ L 2. Prolongement conducteur du neurone ;
‘ Eﬁ] ‘ i 4 3. Neurone en migration ;
SRS || 5 4.Noyau;

; 5. Prolongement radial de cellule gliale ;
| 6. Trainée de cytoplasme du neurone

Zone sous-
ventriculaire 1

. Zone {
ventriculaire "

Paroi ventriculaire
al
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3. Synaptogenése et myélinisation

Aprés la migration neuronale, la synaptogenése et la myélogenese débuteront
simultanément. La synaptogenése débute vers la 23°™ semaine de grossesse et correspond a
la formation et la multiplication des synapses. Au contact de son entourage et en interagissant
avec lui, des milliards de connexions neuronales se créent (entre 700 et 1000 connexions par
seconde pendant les cing premiéres années de la vie). La formation de synapses suit une
augmentation exponentielle entre le troisieme trimestre de grossesse et la fin de la premiére
année de vie ol elle atteint son maximum [1]. Méme si cette étape est le point culminant de

la maturation du SNC, elle va en étre directement la conséquence.

La myélinisation est la formation d’une gaine de myéline autour des axones permettant
d’augmenter la vitesse de conduction nerveuse. D’apres les travaux de Yakovlev et Lecours, la
myélinisation commence au niveau de la partie caudale et s’étend vers |'extrémité rostrale
[2]. Dés le 4™ mois de la vie intra-utérine, les nerfs périphériques sont myélinisés par les
cellules de Schwann. Dans le systeme nerveux périphérique, les racines motrices sont
myélinisées avant les racines sensitives a I'inverse du systéme nerveux central. Entre la 30°™¢
semaine intra-utérine et les 8 premieres semaines de vie, le tronc cérébral, le cervelet et les
noyaux gris acquiérent la majeure partie de leur myéline et se poursuit aprés la naissance pour
se terminer vers I'age de deux ans. Elle est plus intense au cours des 6 premiers mois de
I'enfant. Les derniers centres myélinisés seront les grands centres du langage, de la gnosie

(connaissance), de la praxie (action).
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4, Développement post-natale

La croissance du cerveau est spectaculaire durant les 2 premiéres années. Sa
maturation atteint les principales caractéristiques du cerveau adulte dans la quatrieme année

de vie.

L'imagerie cérébrale morphologique et I'avénement de I'imagerie cérébrale fonctionnelle en
1977 ont permis de comprendre les différents courants maturatifs dans le développement

cérébral de I'enfant :

e Un premier courant maturatif suivra une loi Céphalo-caudale puis Proximo-distale. |

se développe de la naissance jusqu’a 18 mois. Il explique le contrdle du tonus axial puis
I'orthostatisme pour terminer par la marche. Ce courant est conditionné par la

synaptogenése et la myélinisation.

e Un deuxiéme courant maturatif Cérebello-Mésencéphalo-Thalamo-Cortical allant de

la naissance jusqu’a 10 ans. Il va permettre le développement du systeme
neurosensoriel et de la psychomotricité avec mise en place progressive de la

coordination.

e Un troisieme courant maturatif Occipito-frontal et Occipito-temporal. Il s’agit d'un

processus long allant de la naissance jusqu’a la fin de la puberté conditionnant la

gestion des émotions [3].
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B. La Neuroplasticité

C’est dans les années 50, que Donald HEBB a émis la notion de mémoire a court et long
terme par le biais de stimulations bioélectriques répétées entre les neurones. Plusieurs
scientifiques Richard THOMSON, Gabriel HORN, Eric KANDEL entre autres, préciseront ce
processus qu’est la neuroplasticité. Mais ce n’est que dans les années 70, que I'imagerie par
résonance magnétique (IRM) révolutionnera les neurosciences en permettant d’étudier la

structure et le fonctionnement du cerveau humain [3].

La neuroplasticité ou la plasticité cérébrale correspond a la capacité dynamique du
systeme nerveux central a moduler sa structure, son fonctionnement et ses connexions

synaptiques, au cours de la vie [4]. Elle est maximale dans les 6 premieres années de vie.

Il existe deux formes de plasticité cérébrale :

e Lapremiere, celle que I'on peut nommer de physiologique correspond a un processus
d’adaptation du systeme nerveux soumis a l'influence de I’environnement, génétique
ou épigénétique.

e La seconde correspond a la plasticité « post-lésionnelle ». Elle nécessite une
réorganisation des interactions neuronales, afin de préserver au mieux les capacités

fonctionnelles du systeme.

Ici, cest la plasticité physiologique qui nous intéresse. Elle se compose de 2 processus
fondamentaux : la multiplication des neurones et/ou des connexions (neurogenése et

synaptogenése), et la suppression de connexions inefficaces ou inutiles (élagage synaptique).
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1. Neurogeneése et synaptogenese

Ces 2 procédés aboutissent a la formation des neurones et des synapses au travers de
plusieurs étapes précédemment décrites. A la naissance, le cerveau du nouveau-né se
compose d’environ cent milliards de neurones offrant ainsi des possibilités infinies a I’enfant.

Il reste donc tout a construire dans I'architecture cérébrale de I'enfant.

2. Apoptose et stabilisation sélective synaptique

Suivant les régions, 10 a 80 % des neurones meurent au cours du développement par
le biais de la mort neuronale programmeée. Apoptose et élagage synaptique sont deux notions
qui s’entremélent mais I'objectif reste le méme, sélectionner les neurones et les synapses

nécessaires a un développement harmonieux de I'enfant.

La derniere étape essentielle a un réseau de synapse fonctionnel est « la stabilisation
sélective des synapses ». C’'est un processus tres important dans I'espéce humaine (J.-P.
Changeux, 1972). Afin de renforcer les connexions synaptiques les plus utilisées et les plus
utiles, celles qui sont moins utilisées seront progressivement éliminées. Cette constatation est
illustrée par les études de neuro-imagerie qui mettent en évidence des modifications durables
de 'activité cérébrale en fonction du taux de répétition, de I'amorcage, du niveau d’efficacité
de I'apprentissage et de I'automatisation [5,6]. Ce remodelage cérébral apparait au bout de Ia

deuxiéme année de vie et s’étend jusqu’a I'adolescence.

3. Périodes critiques et sensibles

Cette plasticité cérébrale peut étre une grande opportunité comme une grande

vulnérabilité. Ce sont des fenétres spécifiques au cours desquelles les afférences sensorielles
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(comme I'environnement) ont un role déterminant dans la différenciation fonctionnelle du

cortex (travaux de Hubel et Wiesel sur le cortex du chaton [7]).

Les périodes sensibles sont propices aux apprentissages. Passée cette période et a défaut
d’étre exposé a des stimulis appropriés, il semblerait que des modifications irréversibles ont
lieu au niveau synaptique rendant I'acquisition de certaines habiletés plus difficile, voire
impossible [8]. De la naissance a 6 ans environ, I'enfant traverse différentes périodes
sensibles, qui sont essentielles pour comprendre les troubles qui en résultent. Cependant, les

dates sont approximatives tant elles sont différentes pour chaque enfant :

e La période sensible du langage : entre 2 mois et 5 ans [9]
La discrimination des sonorités entres les différentes langues sera perdue vers I'age de 1 an
au détriment de la langue maternelle. On parle d’explosion du langage oral vers 2 ans. D’apres
Gaonac’h et Golder en 1995, en I'absence totale de stimulis, le langage ne pourrait plus étre

acquis aprés 5 ans. Elle sera également trés dépendante de I'acquisition de I'audition.

e La période sensible de la coordination des mouvements : entre 18 mois et 4 ans

e La période sensible du comportement social : entre 2,5 ans et 6 ans

e La période au raffinement sensoriel : entre 18 mois et 5 ans

Durant les premiéres années de vie, cette intense modulation de neurones et de
connexions synaptiques intriquées a la neuroplasticité traduit un potentiel de développement
et d’acquisition incomparable. Plusieurs études divergent en termes d’ages mais le constat
reste le méme : 'absence de stimulis adapté entraine une perte irréversible de la fonction

sous-jacente.
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Comme nous le voyons depuis le début, les modifications épigénétiques (notion
apportée par Jean Pierre Changeux) ont une grande influence tout au long du développement

de I'enfant.

C. Développement fonctionnel de I'enfant [9]

1. Développement du systeme neurosensoriel et du langage
a) Développement neurosensoriel

La sensorialité est le point de départ de tout le développement et notamment de la
communication. La vision et I'audition prennent leur origine des le début de la grossesse et se
prolongent dans les premieres années de vie.

L’Audition est fonctionnelle avant la naissance (des 18 SA) et la maturation des structures
cérébrales auditives se termine vers 6 ans. Il est donc indispensable de dépister toutes les
surdités méme unilatérales avant I’age de 4 ans.

La Vision, contrairement a l'audition, est le sens le plus imparfait a la naissance.
Morphologiquement, I'ceil est formé dés le 5°™ mois de grossesse mais la myélinisation
atteint le nerf optique a 8 mois et I'ceil seulement aprés 2 ans. Concernant la vision
binoculaire, elle sera totalement efficace vers 3-4 ans, il faut donc agir précocement dans les

premiéres années de |'enfant.

b) Développement du langage

Le développement du langage suit des étapes chronologiquement fixes, mais seront
variables d’un enfant a 'autre selon les capacités neurocognitives et I'interaction avec son
environnement. Les aires du langage peuvent assurer ses fonctions des les premiers mois de

vie chez le nourrisson mais ne sera totalement acquise que vers I'dge de 10 ans.
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Ce processus actif se décline en deux phases : la phase pré-linguistique de 0 a 1 ans avec
apparition d’une interaction sociale vers 8 mois et la phase linguistique de 1 a 5 ans.
L'apprentissage du langage est intense jusqu’a 3-4 ans et l'enfant sera prét pour

I'apprentissage du langage écrit vers 6 ans [10].

2. Développement  psychomoteur et de la  structuration

spatiotemporelle
a) Développement psychomoteur

Tout comme pour le langage, le développement de la motricité se fait selon des étapes
chronologiquement prédéterminées mais peuvent étre variables d’un enfant a I'autre. Elle se
constitue selon 4 dimensions : la posture (motricité globale), la coordination oculo-manuelle

(motricité fine), la socialisation (autonomie) et le langage.

In utéro, les premiers mouvements apparaissent vers le 2¢™¢ mois de grossesse et évolue de
maniere céphalo-caudale. A la naissance, I'enfant est hypertonique et peu a peu, le tonus
diminue permettant a chague membre de s’individualiser. Les membres sont défléchis vers 4-

6 mois et les mouvements deviennent peu a peu volontaires.

Depuis les années 50, de nombreuses échelles ont essayé de décrire la progression des
compétences motrices tout en guidant les cliniciens pour optimiser le dépistage des anomalies
du développement moteur. Nous pouvons citer les échelles de Gesell et Amatruda (1947), de
Griffiths (1954), de Brunet et Lézine (1965), de Munich (1975). Actuellement, 'OMS
identifie six étapes importantes du développement de la motricité globale auxquelles il faut

étre vigilant [11] :

29



9 mois : I'enfant est capable d’étre assis sans support

11 mois : I'enfant peut se tenir debout avec de l'aide

13 mois : I'enfant se déplace en marchant a quatre pattes
13 % mois : I'enfant marche avec aide

17 mois : I'enfant se tient debout seul

18 mois : I'enfant doit marcher seul

La marche est une étape essentielle dans le développement de I'enfant et I’age d’acquisition

de cette fonction est primordiale.

b) Développement de la structuration spatiotemporelle et latéralité
(1) Structuration spatiale

La structuration spatiale est la capacité a se situer, a s’orienter et a se déplacer dans
son environnement. On peut retrouver schématiquement quatre stades selon les capacités

sensorimotrices de I'enfant. Piaget appelle ces étapes [12,13] :

- L’espace subi de 0 a 3 mois : aucune emprise sur |'espace

- L'espace vécu au stade sensorimoteur (jusqu’a 2-3 ans): construction de Ia
permanence d’objet et la construction de |'espace proche. C'est le début des

déplacements
- L'espace pergu au stade préopératoire (jusqu’a 5-6 ans): construction de |'espace
représentatif. L'enfant commence a comparer les gestes aux résultats.

- L'espace congu, lors des stades préopératoire et opératoire (jusqu’a 10-11 ans):

construction de I'espace projectif

Ainsi, nous pouvons définir des étapes en fonction de I'dge de I’enfant. A 4 ans, il peut orienter
correctement les objets, trie les formes et les grandeurs. A 5 ans, il a acquis une bonne

discrimination visuelle et dessine des obliques a partir de modéles.
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(2) Structuration temporelle

La structuration temporelle s’inscrit autour de trois dimensions :
- Les composantes du temps (intervalle, vitesse, périodicité, rythme, succession...)
- Lalinéarité irréversible et les cycles (anniversaires, fétes de famille)

- La gestion de ces notions pour aboutir a un objectif
A partir de 36 mois, I'enfant présente déja la notion de temporalité ['intégrant
progressivement a son quotidien, pour débuter I'apprentissage de I’heure vers 'adge de 7 ans.
(3) La latéralité

C’est la préférence d’utilisation d’une des parties symétriques du corps, que ce soit
pour la main, I'ceil, I'oreille ou la jambe. Elle est rarement homogene. Une mauvaise
intégration de la latéralité peut étre a |'origine de troubles du langage ou des troubles de

I'écriture. Elle sera fixée vers I’age de 10 ans mais la dominance est déja visible des 4-5 ans.

3. Développement cognitif

« L’intelligence est assimilée a un moyen d’adaptation a son milieu par le biais de

connaissance conceptuelle et rationnelle » (Larousse).

Le développement cognitif est la continuité du développement psychomoteur et
spatiotemporelle. Comme pour ce dernier, on différenciera plusieurs périodes : la période

sensorimotrice (jusqu’a 24 mois) et la période des opérations concretes (a partir de 2 ans).

— La période sensorimotrice est une étape ou lI'enfant va faire des expériences pour

ensuite répétées et intégrées celles conduisant a une action intéressante.
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— La période des opérations concrétes est une phase ou la réflexion trés pragmatique

passe progressivement a une intelligence fondée sur des hypotheses.

4. Développement psychoaffectif

Les premiéres années de vie sont déterminantes sur le plan psychoaffectif de I’enfant.
En effet, le développement de I'enfant est une succession de séparations ou de passages.
Depuis les années 1800, le développement psychoaffectif a fait I'objet de nombreuses études
(Darwin, Stanley ou Piaget). Pour R. Spitz, il existe 3 moments clés nécessaire a la construction
de I'enfant : le sourire-réponse, la peur du 8™ mois et la période du « non » [13]. Sigmund

Freud viendra y ajouter I'importante du complexe d’cedipe.
— Le sourire-réponse est la premiere marque de socialisation

— L’angoisse du 8™ mois est une période charniére pour I'enfant. Il est sujet a une
ambivalence : il prend conscience a la fois des limites de son corps et en méme
temps, il découvre que ses capacités physiques lui permettent petit a petit

d’explorer son environnement et d’acquérir une certaine autonomie.

— La période du « non » est une étape fondamentale pour la construction de
I'enfant et de son autonomie. Vers 12-14 mois, il commencera a répéter le
fameux « non ». Vers 16-18 mois, le « non » prend un sens et il sera la premiére

utilisation verbale de provocation.

— Le complexe d’CEdipe est défini pour la premiere fois par S. Freud. C’est une
étape fondatrice qui permet a I’enfant de franchir un certain nombre d’étapes

dans sa maturation psychique et affective.
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5. Développement social [14,15]

Le développement des enfants est souvent décrit par I'évolution de ses compétences
langagiéres et motrices. Or, la compétence sociale fait partie intégrante du développement

de I'enfant et se constitue principalement avant I’age de 3 ans.

Plusieurs stades peuvent étre décrits dans le développement social de I'enfant :

- Jusqu’a 3 ans, le développement social sera progressif avec apparition progressive du

jeu a deux juxtaposé pour entrer en collaboration vers I'dge de 3 ans.

- Apartir de 4 ans, les interactions se multiplient et la collaboration avec autrui est plus

fréquente. C'est a cet age que se développe le jugement moral (selon Piaget).

- A10ans, c’est I’age du groupe social (dge de la bande) ou la vie sociale est intense.

- Al'adolescence, on distingue trois phases : La phase d’opposition (opposition a tout ce
qui a attrait a I'ordre et besoin de transgresser l'interdit), la phase d’affirmation du
Moi (revendication, demande d’indépendance et de liberté) et la phase

d’insertion (indépendance affective).

Le neurodéveloppement est une succession d’étapes, toutes essentielles, a la construction de
cet adulte en devenir. Maintenant que nous avons abordé le développement physiologique
durant la grossesse jusqu’a I'adolescence, il est important de connaitre chacun de ces

troubles, leur physiopathologie et les enjeux de santé publique en relation avec les TND.
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ll. ~ TROUBLES DU NEURODEVELOPPEMENT

A. Définition

Diverses classifications cherchent a définir le plus justement les troubles du
neurodéveloppement. Travail non aisé tant ce terme est novateur et regroupe un ensemble
de retard de développement différent. Selon les recommandations, trois classifications

permettent de caractériser ce trouble en France : DSM V, CIM 11 et CFTMEA.

Depuis 2013 et a ce jour, le DSM V (5¢™ révision du Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders) reste la classification de référence. Il définit les TND comme I’ « ensemble
d’affection qui débutent durant la période du développement, souvent avant méme que
I’enfant n’entre a I’école primaire ; ils sont caractérisés par des déficits du développement
qui entrainent une altération définitive du fonctionnement personnel, social, scolaire ou

professionnel » [16].

Les troubles neurodéveloppementaux ont intégré le 1° janvier 2022, la CIM 11 (11é™
Classification internationale des maladies de I'OMS) dans le chapitre 6 avec les troubles
mentaux et du comportement. Le terme de syndrome est utilisé pour caractériser ces

troubles.

Le CFTMEA R-2020 (6°™¢ révision de Classification Francaise des Troubles Mentaux de I'Enfant
et de I’Adolescent) compléte le DSM V et CIM 11. Elle a comme ambition d’étre une aide a la
pratique des cliniciens. Les TND sont décrits comme des entités a part entiére mettant un axe

prioritaire vers les troubles du spectre de I'autisme.
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Les TND débutent lors du développement et regroupent :
1. Trouble de la communication
2. Trouble moteur
3. Trouble des apprentissages
4. Trouble de développement intellectuel
5. Trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH)

6. Trouble du spectre de I'autisme (TSA)

L’expression symptomatique d’une anomalie du développement doit tenir compte du
moment ou la lésion est survenue. Les conséquences physiopathologiques seront différentes

en fonction de la période de développement ol cet événement est survenu.

1. Trouble de la communication

L’acquisition du langage est conditionnée par l'intégrité :
- Du systeme cortical
- Des organes phonatoires

- De l'appareil auditif

a) Trouble du langage (TLO)

Le trouble du langage représente 5% des enfants de 5 ans avec une prédominance
masculine. Les TLO sont caractérisés par un décalage chronologique dans le développement
du langage. Leurs difficultés vont persister a la vie adulte et ils auront donc des habiletés
langagieres plus faibles que les autres personnes du méme age. Elle peut également atteindre

la modalité écrite.
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Il est possible de dépister un trouble du langage oral a partir de 3 ans mais il faut
cependant y associer une évaluation des aptitudes sensorimotrices jusqu’a I'age de 5 ans.
Concernant le dépistage, d’un enfant de 4 ans, le test le plus facile et le plus sensible est
I'ERTLA. |l se fait en 5 min et examine les différentes parties du langage méme si les difficultés
de prononciation ne doivent pas étre prises en compte avant 5 ans.

Pour un enfant de 6 ans, c’est 'ERTL6 qui sera le plus adapté. Il évalue la transposition
auditivo-verbale ; les troubles visuo-verbale et audio-verbale (dictée) et les troubles grapho-

verbale (par la lecture a haute voix).

b) Trouble du développement des sons de la parole

En anglais « Speech sound disorder », il s’agit d’'une difficulté systématique de
prononcer certains phonemes, I'atteinte de la structure des syllabes ou de la prosodie. Il peut
étre a 'origine d’un sigmatisme interdental (zozotement) ou latéral (chlintement). L’origine
est soit isolée (mécanique) ou globale (d( a une anomalie cérébrale). Les enfants atteints de

ce trouble produisent une parole moins intelligible que les enfants de méme age.

c) Trouble de la fluence (bégaiement)

Il s’agit d’'une URGENCE ORTHOPHONIQUE. C’est un trouble de la fluidité de la parole
caractérisée par des répétitions ou des prolongations involontaires de syllabes. C'est un
trouble qui se manifeste souvent aprés un choc émotionnel. La prise en charge doit étre

précoce pour éviter une chronicisation du bégaiement.

d) Trouble de la communication sociale (pragmatique)

Dans la 5eéme version du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux,

introduction d’un nouveau diagnostic : le trouble de la communication sociale pragmatique.
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Les auteurs proposent de définir ce trouble comme une « difficulté a utiliser le langage pour
transmettre et comprendre un message ». Ce diagnostic s'applique aux personnes qui ont des
probléemes de communication sociale verbale et non verbale, dés le développement précoce
de I'enfant, entrainant des limitations dans la participation sociale et la réussite scolaire ou la
performance au travail. Ces enfants ne parviennent pas a saisir I'utilisation des codes sociaux,

ils n’adoptent pas un comportement adapté a son interlocuteur [17].

2. Trouble moteur

a) Trouble d’acquisition de la coordination

Selon le DSM-5, le trouble développemental de la coordination (TDC) est un trouble
neurodéveloppemental appartenant a la catégorie des troubles moteurs. Anciennement
appelée dyspraxie motrice, ce trouble est caractérisé par des difficultés importantes a
planifier, a organiser et a automatiser les gestes moteurs. Les manifestations du trouble sont

« trés hétérogenes tant au niveau de la sévérité que de son expression » [5].

Les praxies sont définies par Piaget comme des « systemes de mouvements
coordonnés en fonction d'un résultat ou d'une intention ». Les répercussions du TDC peuvent
toucher une ou plusieurs des trois types de praxies :

- Les praxies motrices notamment dans les activités quotidiennes (se brosser les dents,
ouvrir une bouteille...)
- Les praxies visuospatiales ou « scolaires » (géométrie, puzzle, jeux de construction...)

- Les praxies de coordination ou « extrascolaire » (vélo, ballon, écriture...).

Ce TDC peut étre secondaire a des anomalies anoxiques périnatales, a des traumatismes

craniens précoces mais aussi étre présents sans maladies neurologique ou psychiatrique.
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Devant les répercussions importantes dans la vie quotidienne, I'expertise collective Inserm de
2019 recommande d’assurer le repérage précoce et I'orientation des enfants présentant ou
susceptible de présenter un TDC, notamment aux alentours de 5-6 ans lors du passage

maternelle-primaire [18, 19, 20].

b) Trouble des mouvements stéréotypés

Les mouvements stéréotypés sont des mouvements répétés, en apparence sans but,

ou I’enfant semble étre contraint de les exécuter. Plusieurs sous-groupes existent :

Les stéréotypies motrices

Les stéréotypies vocales

Les stéréotypies visuelles (fixer un objet ou les doigts du coin de I'ceil)

Les stéréotypies d’attitude ou de posture

Les stéréotypies de comportement (marcher en rond)

Les plus fréquentes, les stéréotypies motrices, sont un ensemble de gestes rythmés,
intermittents, mais prévisibles, dont I'organisation motrice est uniforme et monotone. Elles

apparaissent plusieurs fois par jour, allant de quelques secondes a plusieurs minutes [21, 22].

c) Troubles tics

A la différence des stéréotypies, les TICS sont des mouvements, des mots et/ou des
sons non rythmés (tics musculaires ou moteurs). lls peuvent étre supprimés peu de temps

avec un effort conscient.

Le plus connu et le plus sévere est le syndrome Gilles de la Tourette qui associe des tics

moteurs et vocaux. Il survient chez moins d’1/100 enfant avec une prédominance masculine.
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3. Trouble spécifique du langage et des apprentissages

Les troubles spécifiques du langage et des apprentissages (TSLA), plus connus sous le

nom de troubles « dys », correspond a un trouble spécifique d’une fonction cognitive depuis

au moins 6 mois. Selon la classification internationale DSM-5, les troubles spécifiques des

apprentissages comprennent :

Le trouble du langage oral (dysphasie)

Le trouble spécifique des apprentissages avec déficit en lecture (dyslexie)

Le trouble spécifique des apprentissages avec déficit de |'expression écrite
(dysorthographie)

Le trouble spécifique des apprentissages avec déficit du calcul (dyscalculie)

LES TROUBLES
D'APPRENTISSAGE PRECOCES

Trouble confirmé
par un orthophoniste,

un psychologue, Trouble LES TROUBLES
un neuropsychologue _ dévglolzpemental en orthographe D’APPRENTISSAGE
ou un pédopyschiatre Uangage SCOLAIRES

Identification par un
orthopédagogue

Les troubles
d’apprentissage
Trouble confirmé

Identification par un par un orthophoniste,

ergothérapeute
________________ - Trouble un psychologt;‘e,l 3

- développementsl un neuropsychologue
Trouble confirmé Hok roodination ou un médecin

par un psychologue,
un neuropsychologue
ou un medecin

Figure 3 : Les troubles d’apprentissages
Extrait du site : https://institutta.com/mediatheque/troubles-apprentissage
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a) Trouble spécifique du développement du langage oral

La dysphasie est la forme la plus sévere des troubles du développement du langage
oral. Ce trouble spécifique des apprentissages est défini comme un déficit primaire et
spécifique de la structure du langage et nécessite une prise en charge orthophonique le plus
tot possible (dés 3 ans) [23]. Pour les enfants d’age préscolaire et scolaire, deux outils de

dépistage des troubles d’apprentissage sont disponibles (BSEDS et BREV/EDA).

b) Trouble spécifique de I'acquisition du langage écrit

(1) Dyslexie

La dyslexie est une altération spécifique et significative de la lecture correspondant a

un retard d’au moins 2 ans par rapport au niveau attendu. Il touche 5 a 10% de la population.

Les troubles de lecture présentés par les enfants dyslexiques se situent au niveau de la
reconnaissance rapide et précise des mots [24, 25] engendrant une lecture lente, hésitante et
émaillée d’erreurs malgré une grande concentration. En effet, des études se reposant sur
I'IRM fonctionnelle démontre que certaines régions impliquées dans le stockage des mots sont
moins actives chez les enfants dyslexiques [26]. Ce trouble comme tous les troubles dys est
durable et permet ainsi de différencier la dyslexie d’un simple retard de lecture : « le retard

se comble alors que le trouble persiste ».

Devant la complexité du dépistage et la nécessité de répéter les examens, le diagnostic
n’est souvent posé qu’a 8-9 ans aprés avoir éliminé toutes les pathologies neurologiques et

psychiatriques.
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(2) Dysorthographie

La dysorthographie est un trouble spécifique de I'acquisition et de la maitrise de
I'orthographe (phonologique et/ou lexicale). Méme ¢s’il existe des cas isolés, la
dysorthographie est souvent une conséquence de la dyslexie.
Ces troubles apparaissent initialement par une difficulté a maitriser le stade alphabétique de
I'apprentissage de la lecture (incapacité d’associer un son avec une lettre ou un phonéeme), se
poursuivant au stade orthographique (incapacité a mémoriser la forme visuelle des mots et a

les reconnaitre).

(3) Dyscalculie

Le trouble spécifique d’apprentissage en mathématiques est appelé « dyscalculie ». Sa
prévalence varie entre 3 et 6 % chez les enfants d’age scolaire. Avec les avancées des
neurosciences [27, 28], il a pu étre mis en évidence des anomalies structurelles et
fonctionnelles au niveau du cerveau de I’enfant pouvant explique cette dyscalculie.

Ce trouble est également fréquemment associé a la dyslexie (un enfant sur deux présente des
difficultés de lecture) [29] et au trouble de déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité (un

enfant sur quatre présente un TDAH) [30].

4. Trouble du développement intellectuel
a) Définition
Le trouble du développement intellectuel (TDI) représente environ 1 a 2% de la

population pour la DI légere et 0.3 a 0.4% pour la déficience séveére (CNSA). La prévalence est

plus élevée chez les garcons que chez les filles.
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Selon 'OMS, en cas de déficience intellectuelle, il y a un trouble du développement des
compétences intellectuelles, c’est-a-dire une capacité réduite a comprendre une information
nouvelle ou complexe, a accéder au raisonnement logique et a I'abstraction ainsi qu’a des
limitations du fonctionnement adaptatif. Et ceci, va retentir sur les apprentissages scolaires et
par la suite va limiter a I'age adulte I'adaptation a son environnement. |l existe de nombreuses
causes de déficience intellectuelle mais la plus fréquente est d’origine idiopathique pour pres

de 40% des cas.

b) Criteres diagnostiques

Selon I’AAIDD et le DSM-5 [16], le diagnostic psychologique de déficience intellectuelle

repose sur la présence des trois critéres suivants :

— Des limitations significatives du fonctionnement intellectuel : Ql inférieur a la
moyenne de la population générale soit <70

— Des limitations significatives du comportement adaptatif

— Apparition de ces limitations durant la période développementale (I'AAIDD précise

avant 18 ans) [31].

Les degrés de déficience intellectuels sont tres variables et les besoins de soutien qui en

découlent sont donc tres différents d’une personne a l'autre.

Historiguement, on se basait sur le Quotient intellectuel (Ql) pour définir le degré de
déficience intellectuelle, mais désormais 4 niveaux de gravité sont déterminés selon les
capacités d’adaptation a son environnement et du retentissement fonctionnel, social et des

aides matériels ou humaines nécessaires : léger, modéré, grave et profond.

Concernant le dépistage, le test le plus utilisé chez I'enfant d’age scolaire est I’Echelle

d’Intelligence de Wechsler (WISC-V).
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5. Trouble du déficit de |'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH)
a) Définition
Le trouble déficit de [Iattention/hyperactivité (TDA/H) est un trouble du
neurodéveloppement multifactoriel combinant I'influence génétique et environnementale. La

prévalence de ce trouble est d’environ 3 a 5% des enfants d’age scolaire avec toujours une

prédominance masculine [32].

Les manifestations de ce trouble se présentent sous 3 aspects :

e Le déficit d’attention entraine une incapacité pour I'enfant a rester concentré sur une
tache, surtout si elle est répétitive ou monotone (devoir, taches ménageres...). Le
déficit d’attention peut étre avec ou sans hyperactivité.

e L'impulsivité est motrice, verbale et mentale. C'est un enfant qui ne sait pas attendre
son tour au cours d’un jeu ou d’activité de groupe ni méme lorsqu’on lui pose une
question.

e L’hyperactivité est associée a I'impulsivité dans la majorité des cas. Il s’agit d’'une
activité motrice bruyante et excessive par rapport au niveau de développement.

L’enfant se met en danger et est souvent victime d’accident ou peut en étre I'auteur.

L’ensemble de ces symptomes sont majorés en situation de groupe ou lorsqu’une attention
soutenue est nécessaire. A contrario, ils peuvent étre atténués en cas de relation duelle, de

situation nouvelle attisant sa curiosité.

D’apres le DSM-5, le diagnostic de TDA/H est clinique et il sera posé si I'enfant présente 6
symptémes ou plus d’inattention et/ou d’hyperactivité/impulsivité. Plusieurs degrés de
sévérité sont définis : [éger, moyen et sévére ainsi que 3 sous-types : la forme mixte, la forme
a hyperactivité/impulsivité prédominante, et la forme a inattention prédominante. La forme
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mixte est la plus fréquente mais il existe une variabilité de ces formes avec le temps et le

développement de I'enfant.

b) Physiopathologie

L'imagerie a révolutionné la connaissance et la physiopathologie des TDAH.
Morphologiquement, il existe une réduction du volume de la matiére grise et une diminution
de I'épaisseur du cortex fronto-pariétale et un épaississement de la région occipitale.
Structurellement, il y a des anomalies de la substance blanche responsable des fonctions
cognitives ainsi qu’une altération du réseau fronto-limbique responsable des émotions. Sur le
plan fonctionnel, la méta-analyse de Cortese [33] a mis en évidence une hypoactivation des
systémes liés aux fonctions exécutives et a I'attention et une hyperactivation de systemes dits
« par défaut » qui sont mal régulés et perturbant les activités cognitives expliquant les

fluctuations d’attention.

Le diagnostic de TDAH et ses comorbidités doivent étre posés au plus vite afin d’éviter des

répercussions importantes sociales, scolaire et professionnelle.

6. Trouble du spectre autistique
a) Définition
Le trouble du spectre autistique (TSA), anciennement nommé trouble envahissant du
développement, est un trouble neurodéveloppemental complexe correspondant a l'atteinte
de la dimension psychoaffective et sociale entrainant des troubles de la communication, de

I'interaction sociale et de I'adaptation a son environnement. L’autre dimension de ce trouble

est le caractere restreint et stéréotypé des comportements, activités ou intéréts.
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Des modifications ont été apportés par la 5™ version du Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux. Désormais, les TSA englobent les troubles autistiques, le
syndrome d’Asperger et les troubles envahissants du développement non spécifique (TED-ns).
De plus, la notion de symptémes présents deés I'enfance fait entrer les TSA dans les troubles
du neurodéveloppement. « L’autisme correspond a un trouble de la mise en place de la
cytoarchitecture cérébrale et de ces réseaux neuronaux a la base des particularités du
traitement de I'information et donc des atypicités comportementales observable cliniquement,

parfois dés la naissance, mais le plus souvent a partir de 12-18 mois [34]. »

Elle touche actuellement environ 1% de la population avec une prédominance masculine (4
garcons pour 1 fille). Les degrés de sévérité de I'autisme seront fonction des comorbidités et

facteurs aggravants définissant ainsi trois niveaux d’aide.

Troubles du Spectre Autistique et Troubles Neurodeveloppementaux

Troubles du spectre autistique (TSA)

30 a 50% d'assoclation

Trouble du développement intellectuel (DI)
Deficience inteflectuelle 30 a 50% d'association

Trouble du développement des coordinations A
Dyspraxies -] 40 & 70% d'association

Trouble déficitaire de I'attention (TDA/H) /4

et troubles du développement exacutif Les TSA sont

Troubles spécifiques des apprentissages fréquemment associés

aux autres TND

Trouble d'acquisition du langage
Dysphasies

Troubles compiexes du développement cognitifs
« Multidlys »

10 & 20% d'association
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b) Physiopathologie

Ces 30 derniéres années, I'autisme n’a cessé d’intéresser de plus en plus de
scientifiques permettant des avancées majeures dans la compréhension du fonctionnement
cérébral. Il est désormais établi que les TSA sont d‘origine multifactorielle avec une forte

implication de facteurs susceptibilité génétique.

(1) L'imagerie anatomique et fonctionnelle

L’hypothese neurodéveloppementale de I'autisme a connu ses prémices a la fin des
années 1980 avec les premieres données d’'imagerie. Elles ont permis de montrer que ces
enfants présentent des particularités au niveau de leur structure cérébrale (hypoplasie des
lobules VI et VII du vermis cérébelleux, anomalies non spécifiques de la substance blanche) et
de la connectivité synaptique (défaut de connectivité longue distance et une
hyperconnectivité locale). Le profil de croissance cérébrale des enfants atteint d’autisme est
également particulier. En effet, leur croissance cérébrale est accélérée dans les deux
premieres années de vie, c’est pourquoi 20% des enfants TSA présentent une macrocéphalie

contre 2% dans la population générale [35,36].

(2) Neurogenese et Synaptogenese

Au cours de la neurogenese, de nombreux geénes dit « a haut risque » de TSA entrent
en jeu. 94% de ces genes s’expriment dés le 1¢" trimestre de grossesse [37,38] et peuvent
affecter I'ensemble des étapes de la neurogenése (de la prolifération neuronale jusqu’a
I’élagage sélective synaptique). Selon les travaux d’une équipe de neuroscientifique du Centre
médical de I'université Columbia, I'autisme serait di a une surabondance de synapses dans le

cerveau causé par un ralentissement d'un processus normal d'élimination au cours du
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développement. Actuellement, I’'hypotheése la plus réaliste concernant la physiopathologie de

I'autisme est un défaut du développement et du fonctionnement synaptique.

Cependant, la physiopathologie de I'autisme ne s’arréte pas a une augmentation du
volume cérébrale et une dysfonction synaptique, I'environnement a également un role a
chaque étape du développement de I’enfant anté et postnatale, c’est la théorie de la cascade

développementale dans I'autisme [Figure 4].

Une physiopathologie évolutive

| Genes Environnement | [ Génes Environnement | | Génes Environnement | | Génes Environnement ‘ l Génes Environnement ‘
Trouble du Atteinte des Atypicité de la Systeme de Atteinte du
développement systemes —> synchronisation |—— récompense [—>|  développement
cyto-architectural du traitement sociale sociale des réseaux
sensoriel neuronaux
« automatique » du traitement
de linformation des informations
sociale sociales complexes
| l
Mécanismes de Mécanismes de Mécanismes de Mécanismes de
compensation compensation compensation compensation

Figure 4 : Schéma récapitulatif de I’lhypothése d’une cascade développementale dans I’autisme [34]

c) Les signes d’alertes

Quel que soit I'age, il est important de prendre en compte I'inquiétude des parents ou
a défaut des professionnels de la petite enfance concernant le développement de I'enfant. Il

faut notamment intervenir précocement en cas de régression des habiletés langagieres ou

relationnelles, en I'absence d’anomalie a I'examen neurologique.

Les signes d’alerte majeurs chez le petit enfant seront :
- A partir de 12 mois : I'absence de babillage, de pointage ou d’autres gestes sociaux
(faire coucou, au revoir, etc.), pour communiquer

- A partir de 18 mois : 'absence de mot
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- A 24 mois: I'absence d’association de mot

Avant 18 mois, il n’existe pas de marqueur pathognomonique d’un TSA.

B. Etat de la recherche scientifique

Le role précoce de I'environnement sur le développement cérébral et I'activation des
génes est bien documenté, il est nommé I'épigénétique. Il a été constaté qu’'une méme
variation génétique peut produire des manifestations cliniques différentes ; il y a donc une

interaction entre le biologique, le neurocognitif et le social [39] [Figure 5].

Biology
Physiological Adaptations
and Disruptions

Science of
Pediatrics

Life Course
Sciences

Figure 5 : Interaction entre le biologique, le neurocognitif et le social [40]

Depuis les années 70, de nombreuses études (épidémiologiques, méta-analyses, cas-
témoins) ont rapporté une grande variété de facteurs de risque de TND que ce soit
environnemental [41] ou génétique. L'importance des antécédents familiaux confirme le role

de I'empreinte génétique dans le neurodéveloppement et ses troubles.

Les facteurs environnementaux ayant prouvé leur lien de causalité sont la prématurité [42],

I'anoxie périnatale [43], le surpoids maternel [44], les infections néonatale et anténatale [45]
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(cytomégalovirus, toxoplasmose ...), I'exposition in-utéro a des toxiques [46] (alcool,

drogues...) ou a des antiépileptiques [47] (avéré pour le valproate).

Ces facteurs de risques ont été repris dans le guide « Repérage des troubles du neuro-
développement chez les enfants de moins de 7 ans » et dans les recommandations de bonnes

pratiques de I’'HAS en Février 2020.

C. Les outils de repérage des TND

Comme nous I'avons vu précédemment de nombreux questionnaires, échelles ou tout
autre outil de dépistage existent pour dépister les troubles spécifiques du développement et
notamment les TSA. Cependant, la sensibilité (peu de faux négatifs) et la spécificité (peu de
faux-positifs) de ces tests semblent toujours limitées ou en cours d’étude. Seul le M-CHAT
avec questionnaire de suivi (M-CHAT — R/Follow-up) a une sensibilité et une spécificité
satisfaisantes (SE : 85% ; Sp : 99%) et reste |'outil le plus étudié pour repérer un risque de TSA

et plus largement de TND [48].

I n'existe pas a ma connaissance d’outil de dépistage spécifique aux troubles

neurodéveloppementaux ayant une précision diagnostique satisfaisante.

D. Les enjeux de santé publique

Selon les définitions, la prévalence des TND peut varier entre 5 a 15%. D’apres I'HAS,
5% de la population présenterait un TND soit environ 35 000 naissances par an. La déficience
intellectuelle ainsi que les TSA sont les premiéres causes de maladie chronique chez I'enfant.
Devant une augmentation constante de cette prévalence et les conséquences sur I'avenir des
enfants, les enjeux sont multiples.
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On sait désormais que les troubles débutent bien avant la naissance et prennent leur origine
en anténatal au cours de perturbations de la migration neuronale, de I'élagage synaptique...
C’est en prenant en compte I'ensemble des facteurs de risque qu’un suivi rapproché doit étre

proposé a ces enfants.

Bien souvent détectés tardivement, par errance diagnostique ou symptomes mineurs, les
enfants atteints de troubles neurodéveloppementaux voient leur pronostic fonctionnel se
dégrader entrainant des répercutions scolaires, sociales et/ou familiales majeures. Or le
développement de I'enfant est déterminant dans les trois premieres années de sa vie, c’est
pourquoi il faut agir vite. Les enjeux majeurs sont donc la précocité du repérage pour assurer
une intervention précoce et sans rupture, profitant alors de la grande plasticité cérébrale de

I'enfant.

C’est pour toutes ces raisons, qu’il est primordial de dépister le plus tot possible en'y
associant un accompagnement adapté, sans latence de prise en charge afin de limiter le sur-

handicap.

Interventions précoces /

Environnement
el d

™ Trouble du
Neuro développement

| L
| | | -

12 Mois 18 Mois 24 Mois
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ll. LA STRATEGIE NATIONALE POUR L’AUTISME / TND 2018-2022

A. Les différents plans nationaux Autisme

Depuis 2005, les stratégies nationales pour l'autisme se succedent et sont
actuellement au nombre de quatre. Le premier plan autisme a été mis en application de 2005
a 2007, le second de 2008 a 2010, le troisieme de 2013 a 2017, le quatrieme est appliqué

depuis 2018 et ce jusqu’a 2022.

1. Premier Plan Autisme 2005-2007
Le 1°" plan autisme, intitulé « Un nouvel élan pour 'autisme », présente 3 missions :

- Création de Centre Ressources Autisme (CRA) régionaux afin d'aider et

d'accompagner les personnes autistes et leurs aidants dans leurs démarches

- Amélioration de la Formation et de la Sensibilisation des professionnels de santé
aux premiers signes d’autisme et en créant des recommandations professionnelles

pour le dépistage et le diagnostic infantile

- Accueil, accompagnement et prise en charge des personnes autistes en
augmentant le nombre de places en institution spécialisées (SESSAD) mais aussi

en augmentant le nombre d’enfants scolarisés en milieu ordinaire

Apres 3 ans de plan national autisme, le comité consultatif national d'éthique (CCNE) appelle
a des améliorations et notamment a un « accés a un diagnostic fiable et précoce » et une
« prise en charge éducative précoce et adaptée de I'enfant, en relation étroite avec sa famille,
lui permettant de s’approprier son environnement et développant ses capacités

relationnelles » [49]. C'est dans cet objectif qu’a été créé le second plan.
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2. Second Plan Autisme 2008-2010

L’objectif principal du second Plan Autisme était le traitement global de I'autisme. Il

comporte trois grands axes d’amélioration [50] :

1. Améliorer les connaissances sur |‘autisme pour améliorer la formation des
professionnels, avec I'élaboration de recommandation de bonnes pratiques par I'HAS.
Mais elles ne seront pas correctement intégrées aux formations universitaires et des

professionnels de santé.

2. Améliorer le dépistage et faciliter I'accés au diagnostic pour permettre un meilleur
accompagnement des enfants et des familles et donc leur prise en charge.

La notion de diagnostic précoce apparait mais seul le M-CHAT existe pour le dépistage des 18-

24 mois.

3. Une diversification des approches dans le respect des droits fondamentaux de la
personne

Ce second plan autisme a permis la création de places supplémentaires en institution et

I’'amélioration du nombre d’enfants scolarisés en milieu ordinaire. Malgré les nouvelles places

créées, elles restent toujours insuffisantes en comparaison des 6 000 enfants diagnostiqués

chaque année. Les CRA créés au cours du premier plan ont été renforcés. D'apres les

rapporteurs de I'lGAS, « I'un des acquis majeurs de ce plan a été de reconnaitre la place des

différentes méthodes d’accompagnement, et en particulier celles d’inspiration

comportementale » [51].

3. Troisiéme Plan Autisme 2013-2017

Le troisieme Plan Autisme reprend une grande partie des objectifs du deuxieme plan

(2008-2010) en matiére de prise en charge de l‘autisme. Ce plan, basé sur les
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recommandations de bonnes pratiques professionnelles de ’'HAS de 2012, a pour objectif de
dépister, d’intervenir précocement et d’accompagner ces enfants tout en assurant un soutien

et une formation des aidants et des familles.

Ce plan a apporté de nombreuses avancées mais présente de nombreuses lacunes. Le
diagnostic est bien souvent tardif pour différentes raisons. Non seulement les délais d’attente

sont considérables mais les interventions précoces apres diagnostic sont peu appropriées.

Le plan autisme 2013-2017 aura permis la création d’unités d’enseignement implantées dans
des écoles maternelles (UEM) permettant aux éleves de bénéficier d'interventions précoces,
intensives et personnalisées, conformes aux recommandations de la HAS et de I'ANESM.
Malheureusement, leur nombre est bien insuffisant et réservé au 3-6 ans. La scolarisation en
milieu ordinaire ou en établissement spécialisé était une priorité de ce plan. Méme si des
places ont été créés, elles restent toujours insuffisantes et ne seront accessibles que pour un

temps limité.

Les formations des aidants se sont développées au cours de ces 4 années mais la nécessité
d’un accompagnement plus complet des familles est nécessaire et ce dés la suspicion du

diagnostic, 'annonce et assurer une éducation thérapeutique optimale [52].

B. Le Plan national Autisme au sein des TND 2018-2022

Suite aux multiples déficiences du 3°™¢ plan, le bilan a émis des recommandations en
prévision du 4™ plan autisme aboutissant a 5 engagements et 20 mesures principales. La
notion de « troubles neurodéveloppementaux » vient remplacer et englober les « troubles du

spectre de I'autisme » [53].
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ENGAGEMENT N°1 Remettre la science au cceur de la politique publique de
I'autisme en dotant la France d’'une recherche d’excellence

1- Créer un réseau de recherche d’excellence

2- Constituer des bases de données fiables pour la recherche

3- Assurer une diffusion rapide des connaissances

4- Soutenir le développement des technologies facilitant I'apprentissage et I'autonomie

des personnes autistes
ENGAGEMENT N°2 Intervenir précocement auprés des enfants
présentant des différences de développement, afin de limiter le
sur-handicap

5- Repérer les écarts au développement des trés jeunes enfants

6- Confirmer rapidement les premiers signaux d’alerte

7- Intervenir immédiatement et réduire les délais de diagnostic

8- Réduire trés fortement le reste a charge pour les familles
ENGAGEMENT N°3 Rattraper notre retard en matiere de scolarisation

9- Scolariser en maternelle tous les enfants autistes

10-Garantir a chaque enfant un parcours scolaire fluide et adapté a ses besoins, de I'école
élémentaire au lycée

11-Former et accompagner dans leur classe les enseignants accueillant des éléves autistes

12-Garantir I'accés des jeunes qui le souhaitent a I’enseignement supérieur

ENGAGEMENT N°4 Soutenir la pleine citoyenneté des adultes

13-Mettre fin aux hospitalisations inadéquates des adultes autistes et renforcer la
pertinence des prises en charge sanitaires

14-Accompagner I'autonomie des adultes en leur proposant un logement adapté
15-Insérer les personnes en milieu professionnel

16-Soutenir le pouvoir d’agir des personnes autistes

ENGAGEMENT N°5 Soutenir les familles et reconnaitre leur expertise
17-Développer des solutions de répit pour les familles
18-Amplifier la formation des aidants sur I’'ensemble du territoire
19-Mettre en place de nouveaux dispositifs de soutien et d’accompagnement

20-Reconnaitre I'expertise des familles vis-a-vis des institutions et des professionnels
Le gouvernement s’est fixé cing priorités parmi lesquelles figure la volonté « d’intervenir le
plus précocement possible ». Pour se faire, un parcours coordonné a été articulé autour du
repérage précoce des enfants et repose sur trois niveaux d’intervention interdépendants.
L'objectif étant de dépister au plus tot ces enfants présentant des différences de

développement alors méme qu’il est encore difficile de poser un diagnostic précis.
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3 niveaux
d’intervention

Niveau 1 Niveau 2 Niveau 3

RESEAU DE DIAGNOSTIC

REPERAGE/DEPISTAGE —
Etapes du RESEAU D'ALERTE - FESERl e RO TG COMPLEXE ET EXPERTISE
arcours Signes d'alertes et repérage Catégorisation du type de EURV IR Sunens
P des troubles ” ype COMPLEXES :
trobles aasocics Examens complémentaires
5 ACTEURS DE 2° LIGNE
Sesitoni o Cosriie ) CAMSP, CMPP, SESSAD, CRAVautres centres de
Acteurs sartedets reoou’rs tarillos SSR, CMP, équipes référence, centres hospitaliers
mobilisés proches, PMI adtication hospitaliéres pluridisciplinaires, coordonnés, équipe
X 2 services de pédiatrie, de hospitaliére experte en CHU

Aationsle pédopsychiatrie, libéraux etc.

Les autres axes d’amélioration émis par le gouvernement sont lI'augmentation de la
scolarisation de ces enfants en milieu ordinal, la sensibilisation et la formation des

professionnels gravitant autour des enfants.

1. Evolution des recommandations de bonnes pratiques
professionnelles

En 2018, de nouvelles recommandations de bonne pratique sont rédigées par la

Fédération francaise de psychiatrie en partenariat avec la HAS mais elles se limitent au

dépistage des TSA. L’enjeu principal était de repérer puis de diagnostiquer précocement afin

d’adapter au plus vite le parcours de soin des enfants avec TSA en permettant une approche

globale, personnalisée et coordonnée, si possible avant I'age de 4 ans (cf recommandation

HAS-Anesm 2012).
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Figure 6 : Recommandations pour la pratique clinique de I’'HAS pour le dépistage des TSA (2018)
Ces recommandations ont été actualisées en Février 2020, englobant cette fois I'ensemble
des TND, décrivant précisément quand et comment utiliser la grille « Repérer un
développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » de la délégation interminis-
térielle a I'autisme et aux troubles du neurodéveloppement, bien résumé dans le diagramme

suivant.
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Figure 7 : Parcours d’un enfant (0 a 7 ans) ayant un risque de TND.
Dans un souci d’adaptation constante, la délégation interministérielle a la Stratégie
Nationale pour I’Autisme au sein des troubles du neuro-développement réalise
annuellement des points étapes, dont la derniére date d’Avril 2021. Des études d’impact

aupres des familles sont également conduites tous les ans pour objectiver les améliorations

apportées par ce 4eme plan.

2. Le guide de repérage des TND

Au cours d’'une commission d’experts internationaux, réunie en avril 2017, DEFRESNE
Pierre propose a titre expérimental un programme de « repérage des troubles précoces de la

communication et des interactions sociales » appelé le modéle START [53]. L'intérét de ce
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dernier est de s’appuyer sur le suivi médical de tous les enfants et sur la relation de confiance

entre le médecin et la famille.

Aprés de multiples travaux de groupe et I'influence du modele START, un groupe d’experts
pluriprofessionnel animé par la délégation interministérielle s’est réuni pour développer un
outil de repérage rapide pour les médecins de 1°¢ ligne (médecin généraliste, pédiatre,
médecin de PMI, médecin scolaire). C’est le guide « Repérer un développement inhabituel

chez les enfants de moins de 7 ans » mis a disposition des professionnels début 2019.

Il se décompose en 3 parties distinctes :

e La premiére partie doit étre systématiquement complétée quel que soit I'age de
I'enfant et correspond aux éventuels facteurs de haut risque et aux comportements
particuliers pouvant suggérer un risque de TND et justifiant une évaluation
spécialisée d’emblée.

e Laseconde partie est organisée suivant I'adge de I'enfant (6, 12, 18, 24 mois puis 3, 4,
5 et 6 ans). Chaque age contient quatre critéres de 6 mois a 3 ans (motricité globale,
controle postural et locomotion, motricité fine et praxies, langage oral et

socialisation) ; la cognition vient compléter les signes d’alerte a partir de 4 ans.

e La derniére partie est le formulaire d’adressage ala plateforme qui doit étre

renseigné par le médecin de 1ére ligne.

Prévu initialement pour le dépistage des troubles du spectre de l'autisme, le médecin
généraliste pourra utiliser la cotation réservée aux consultations complexes enfant (CCE)
depuis la décision de I'union nationale des caisses d'assurance maladie du 6 novembre 2018.
Elle devra étre cotée CTE et sera rémunérée 60 euros. Elle peut étre utilisée une fois par an.

Une fois la démarche volontariste de repérage réalisée, par le biais du guide, il est
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indispensable de pouvoir proposer un parcours d’évaluation diagnostique et des interventions
coordonnées de proximité. C'est pour répondre a ce besoin que les plateformes de

coordination et d’orientation a destination des enfants de moins de 7 ans ont été créées.

3. Les plateformes de coordination et d’orientation (PCO)
a) Ses objectifs

De par son engagement n°2, le gouvernement veut « soutenir les familles confrontées
aux premieres difficultés de leurs enfants, aider au diagnostic et éviter les sur-handicaps » [55]
en mettant en place, en application de I'article L. 2135-1 du code de la santé publique, un

parcours de bilan et d’intervention précoce.

Suites aux précédents plans nationaux de I'autisme, des structures sont déja en place mais
elles restent limitées aux enfants diagnostiqués TSA. Or I'enjeu pour le devenir des enfants

atteints d’'un autre TND est tout aussi primordial.

Les PCO offrent la possibilité aux enfants et aux familles d’avoir acces a une intervention

précoce et coordonnée sur les troubles repérés avant méme qu’un diagnostic soit stabilisé.

Les 3 principales fonctions des PCO sont :
- L’appui des professionnels de 1% ligne et des familles notamment par la diffusion du
guide de repérage
- De structurer le parcours de soins des enfants et leurs familles de maniere fluide,
sécurisée, multidisciplinaire tout en gardant le professionnel de santé de 1° ligne
comme référent (articles L. 2135-1 et R. 2135-1 du code de la santé publique).

- De coordonner des professionnels de santé libéraux ayant contractualisé avec la PCO

59



D’ici fin 2022, 100 plateformes seront opérationnelles.

x

/ Ouverture des plateformes
\ de coordination

Novembre 2021

—

Ouverture prévue fin 2021 début 2022 -

Figure 8 : Ouverture des plateformes de coordination

b) Son organisation

La mise en place des PCO est encadrée par les recommandations de bonnes pratiques
de la Haute Autorité de Santé et la circulaire du 19 juillet 2019 [54]. Une fois le formulaire
remplis et transmis par le médecin de 1ére ligne, le médecin coordinateur de la PCO doit
établir les modalités de mise en ceuvre du parcours dans les 15 jours. Puis il est essentiel
d’assurer a I'enfant et sa famille un premier rendez-vous dans les 3 mois chez un professionnel
contribuant au diagnostic. Une premiére synthése est organisée 6 mois plus tard et une
seconde a la fin du parcours au sein de la PCO a 12 mois. Le parcours peut étre prolongé de 6
mois dans l'attente de [I'orientation de I'enfant et ainsi éviter toute rupture de

I'accompagnement des enfants.

Trois parcours se distinguent :

- Encas de déficiences confirmées avec répercussion sur la vie de I'enfant, la plateforme

aide la famille a constituer un dossier MDPH
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- Dans les situations complexes, la PCO aura recours a la 3¢ ligne : Centre ressource
autisme, Centre de référence des troubles du langage et des apprentissages (CRTLA),
autres centres comme centres relatifs a la déficience intellectuelle.

- Siles signes d’alerte n’ont pas été confirmés, retour au suivi régulier par le médecin

traitant.

Pour assurer un maillage territorial en termes de professionnels spécialisés, la Plateforme
s’appuie sur des professionnels conventionnés (orthophonistes, neuropédiatres,
kinésithérapeutes, ophtalmologistes, ORL, orthoptistes) et non conventionnés
(psychomotriciens, ergothérapeutes et psychologues ...) ainsi que sur des structures médico-
sociales et de la santé. Le dispositif de PCO est une démarche nationale instaurant de

nouveaux droits.

4. Le forfait précoce, un nouveau droit des familles

Dépister un TND reléve d’un parcours du combattant pour les familles, tant sur le plan
psychologique que financier. L’'une des recommandations pour ce 4™ plan était de réduire le
reste a charge pour les familles. La délégation interministérielle a la stratégie nationale pour
I'autisme au sein des troubles du neuro-développement a fait un kit de communication pour

les médecins de 1eres lignes incluant une fiche explicative du forfait d’intervention précoce.

La plateforme propose aux familles le recours a des structures spécialisées, des professionnels
libéraux conventionnés ou non avec l'assurance maladie. Quand I'enfant nécessité
I'intervention d’un professionnel de santé non conventionné (ergothérapeute,
psychomotricien, psychologue), la plateforme peut débloquer cette mesure financiere qui
représente un nouveau droit des familles. L'arrété du 16 avril 2019, en application de I'article

L. 2135-1 du code de la santé publique, fixe les modalités d’intervention et la rémunération
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de ces professionnels [56]. Le parcours est ainsi intégralement financé par |'assurance

maladie.

5. Etats des lieux dans le Grand Est

L’ARS Grand Est a fait en avril 2019 un appel a manifestation d’intérét pour mettre en
place dans chaque département une Plateforme de coordination et d’orientation. La premiére
mission des délégations territoriales de I’ARS était d’identifier les potentiels porteurs de ces
structures. C’est tout naturellement que le CAMSP a manifesté de I'intérét pour porter ce

nouveau dispositif.

Devant le challenge énorme de ce nouveau plan autisme, I’ARS a fait appel a des sociétés, telle
que la société ST(E)ER, pour appuyer et coordonner les PCO du Grand Est. Leur mission a
débuté en juillet 2020 pour une durée d’un an et avait pour objectifs de soutenir chacun des
porteurs dans la mise en place de la PCO, assurer une animation territoriale dans chaque
département et faire une cartographie des professionnels libéraux susceptibles d’étre des
effecteurs de la plateforme. J’ai eu la chance de pouvoir m’entretenir le 11 juin 2021 avec le
directeur de la société ST(E)ER, Damien ZURCHER, et ainsi avoir un apercu de |'état de

fonctionnement des plateformes dans le Grand Est.

a) Le recrutement des professionnels libéraux

A l'appel d’intérét, il y a eu une grosse mobilisation des orthophonistes, des
kinésithérapeutes, des ergothérapeutes, psychologue, orthophonistes, psychomotriciens et
de maniére marginale les autres spécialités notamment médicales. Cependant la répartition

reste trés hétérogene selon les départements.
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En effet, en Haute Marne, seulement 7 sur 28 professionnels libéraux (25%) ont été
sensibilisés a la PCO et ont accepté une coopération avec la PCO, alors que dans le Bas Rhin
c’est pres de 124 sur 396 professionnels libéraux (31%) qui ont accepté de conventionner avec

la PCO.

b) Etats des lieux des PCO

Il en est de méme pour le déploiement opérationnel des PCO qui est trés dépendant
de I'offre territoriale. Certaines plateformes ont été notifiées par un arrété de désignation de
la directrice générale de I’ARS et sont déja opérationnelles alors que d’autres plateformes

n’ont pas de porteur désigné a I'heure actuelle.

Plusieurs facteurs aidants a la mise en place rapide d’une activité opérationnelles des
plateformes ont pu étre dégagés. Les porteurs bénéficiant déja d’'une logique de réseaux, ceux
impliqués dans les plateformes de diagnostic autisme ou dans les relations avec le CRA (Bas-
Rhin, Haut Rhin, Meurthe et Moselle) ont été privilégiés. Evidemment la démographie
médicale avec un écosystéme médicosocial et sanitaire déja articulé était propice a la mise en

place effective de ces activités.

Pamis les 10 départements du Grand Est, 6 PCO sont opérationnelles (Marne (51), Meurthe et
Moselle (54), Moselle (57), Haut Rhin (68), Bas Rhin (67), Vosges (88)), et 4 non
opérationnelles pour le moment. L’Aube (10) a un porteur identifié mais pas de médecin
coordinateur désigné, la Haute Marne (52) monte actuellement un collége médical et le
médecin coordinateur est désigné, concernant les Ardennes (08) et la Meuse (55) ni le porteur

ni le médecin coordinateur ne sont pas désignés.
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PARTIE Il : L'Etude

ETUDE PRELIMINAIRE DE ANNE ESCHBACH

Anne ESCHABCH a mené une étude épidémiologique quantitative du 1° juillet au 30
novembre 2020 a propos de la connaissance du guide d’aide au repérage des troubles du
neurodéveloppement de I'enfant par les médecins généralistes du Grand-Est. Son objectif
secondaire était également d’évaluer la connaissance des Plateformes de Coordination et
d’Orientation des TND dans le Grand-Est.

Elle a pu mettre en évidence que le guide était peu connu des médecins généralistes avec
seulement 16% des répondants I'affirmant et parmi eux, seul 11% des médecins avaient déja
adressé un enfant via ce guide. Cependant, une grande partie des médecins connaissant ou
non le guide au moment de I'étude trouvent un intérét incontestable a son utilisation dans
leur pratique future.

Les plateformes de Coordination et d’Orientation étaient prés de 2 fois plus connues que le
guide (31.37%). Cependant, le constat reste le méme. Malgré une meilleure connaissance de
cette structure, seulement 2.37% des médecins généralistes interrogés ont déja adressé un
enfant a ces plateformes. Pourtant, ils sont prés de 77,5% a avoir déja repéré un trouble du
neurodéveloppement.

Devant la faible connaissance du guide et des PCO, il était donc indispensable d’aller plus loin
dans cette problématique. Pourquoi le guide est-il si peu connu ? Pourquoi les médecins
généralistes adressent si peu les enfants suspects de TND a la PCO de leur département ? C’est
donc pour répondre a ces questions, que nous avons décidé de réaliser une étude sur
I'utilisation du guide de repérage et des plateformes de coordination et d’orientation dans le

Grand-Est.
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Il.  MATERIELS ET METHODES

A. Le type d’étude : I'étude qualitative

Le guide de repérage et les plateformes sont des nouveautés de la stratégie nationale
de I'autisme au sein des TND 2018-2022 qu’il faut s’approprier. Nous arrivons a la fin de ces 4
ans de plan et il est important de connaitre les retours, les avis des principaux intéressés.
L’objectif de ce travail était non seulement de recueillir 'opinion des médecins généralistes
qui sont en premieres lignes mais aussi des médecins coordinateurs. C’est une maniére de
pouvoir évaluer de maniére objective I'utilité et la légitimité de ce nouveau guide et de ces
structures novatrices.
La recherche qualitative a pour but de recueillir des opinions, des réactions, des expériences
personnelles de maniere non quantifiables. C'est aussi une méthodologie qui permet
d’approfondir un sujet, d’obtenir des explications et de comprendre les besoins des principaux
intéressés. Elle est donc essentielle pour identifier les besoins et proposer des solutions
permettant d’améliorer la prise en charge de ces enfants. Elle est donc tout particulierement

adaptée aux études de médecine générale [31] et a notre sujet.

B. Constitution de I’échantillon

Dans I’étude préliminaire, la question suivante était posée « Que vous trouviez ce guide
utile ou non, votre avis m’intéresse. Si vous étes d’accord d’étre recontacté ultérieurement,
merci de m’indiquer votre adresse mail » nous permettant de réunir un premier échantillon

de médecins généralistes. A partir de juin 2021, un mail a été envoyé aux médecins
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généralistes ayant accepté d’étre recontactés [Annexe 2] avec une relance un mois plus tard.

Nous avons inclus les praticiens jusqu’a saturation des données.

Concernant les médecins coordinateurs, le recrutement a été un peu plus compliqué.
Au moment de notre étude, toutes les plateformes du Grand-Est n’avaient pas encore de
médecin coordinateur désigné quand d’autres sont en cours de déploiement. De la maniéere,
nous les avons contactés par mail [Annexe 3]. Sur les 10 départements du Grand-Est, nous

avons pu avoir un entretien avec 5 coordinateurs.

C. Méthodologie d’entretien et recueil des données

1. Les entretiens semi-dirigés

Le mode de recueil des données choisi pour notre étude est I'entretien semi-dirigé. Il
a été utilisé aupres des 2 populations interrogées dans un soucis d’uniformisation : les
médecins généralistes et les médecins coordinateurs des plateformes. Cette technique
d’entretien présente deux avantages majeurs: la possibilité de préparer en amont les
guestions principales tout en laissant une grande liberté d’expression aux médecins quant a
leur vécu, leur habitude et leurs besoins. Durant tous les entretiens, j'adaptais mes
interventions en fonction des réponses des praticiens, évitant ainsi une redondance des

réponses et une lassitude de la personne interrogée.

2. Le guide d’entretien

Le support utilisé pendant mes interviews était les guides d’entretien : un pour les
médecins généralistes et un pour les médecins coordinateurs des plateformes. Ils ont été

retravaillés au cours des entretiens pour coller au mieux a la question de recherche [57].
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Guide d’entretien des médecins généralistes [Annexe 4] : 2 themes étaient abordés en lien
avec les 2 objectifs de notre étude : le guide de repérage et les plateformes de coordination
et d’orientation. Concernant le guide, les premiéres questions étaient en lien avec |'utilisation
de ce dernier pour ensuite évoquer les avantages et les difficultés a son utilisation. A propos
des plateformes, il était essentiel de connaitre leur méthode de prise en charge des enfants
pouvant présenter un TND, pour ensuite discuter des PCO. Nous terminions par quelques

guestions concernant I'amélioration de la prise en charge des enfants.

Guide d’entretien des médecins coordinateurs [Annexe 5] : une fois encore, les deux themes
précédents seront évoqués mais sous un angle différent. N’ayant aucune information
concernant ces médecins, nous avons donc débuté par quelques questions générales pour
connaitre nos interlocuteurs, leur formation et leur parcours jusqu’a devenir coordinateur.
Leur avis concernant le guide est essentiel car ils en sont les destinataires directs et il sera le
seul outil permettant de décider des modalités du parcours de lI'enfant. A propos des
plateformes, nous avons jugé intéressant de connaitre la composition de celles-ci ainsi que les
actions entreprises pour diffuser le guide. Un parcours « type » leur a été également demandé
afin de cerner les différentes problématiques de ce parcours. Et pour terminer, leur retour
d’expériences est important que ce soit au niveau des points forts de ces structures ou des

difficultés rencontrées.

3. Les modalités des entretiens

Avant chaque entretien avec les médecins généralistes, nous avons pris connaissance
de leurs réponses a I'étude préliminaire afin d’éviter les questions redondantes et ainsi
d’adapter au mieux les questions posées [58]. Devant la surcharge de travail des médecins

actuellement et afin de m’adapter au mieux a leurs contraintes, jai laissé le choix aux
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médecins de définir la modalité de I'entretien (vidéoconférence, téléphone, présentiel...). La
majorité d’entre eux ont choisi I'entretien téléphonique et un recueil de consentement a été

envoyé a chaque participant.

Aprés accord des médecins, I'enregistrement des interviews a été réalisé par un
dictaphone. Les entretiens ont été sauvegardés de maniere anonyme sur mon ordinateur,

google drive et sur un disque dur externe afin d’éviter la perte de données.

D. Méthode de retranscription et d’analyse

1. La retranscription

Les entretiens ont été retranscrits de maniére manuscrite en n’omettant aucune
information, intonation ou pause pour garder I'essence méme de I'entretien. L’anonymat a
été préservé en retirant I'ensemble des noms de villes et de personnes pouvant permettre
de faire un lien entre I'interviewé et son origine géographique. Le nom des villes a été
remplacé par : [nom de la ville], [nom du département] etc... et celui des personnes par :
[nom du médecin] etc... Les mots inscrits en majuscules sont ceux qui ont été prononcés sur

un ton insistant.

2. L’analyse descriptive

Il m’a semblé important pour la population de médecin généraliste interrogé de faire
une analyse descriptive a partir de I'étude préliminaire d’Anne ESCHBACH afin de connaitre
la situation de chaque médecin. Les informations ont été regroupées dans un tableau en

annexe 1 intitulé Tableau sociologique.

68



3. Méthode d’analyse : I'analyse inductive générale

L’analyse inductive est un ensemble de procédures systématiques visant a donner un
sens a des données brutes [59]. Elle est particulierement appropriée lorsqu’il s’agit d’un
sujet peu abordé dans la littérature, ce qui est le cas ici. A ma connaissance, |'intérét du

guide et des plateformes d’une région n’a jamais été étudié de maniére qualitative.

Chaque retranscription a été travaillé méthodiquement et relue a maintes reprises
pour en tirer les verbatims, les découper en unités de sens pour ensuite les interpréter. En
effet, chaque unité de sens correspond a un morceau de phrase avec une méme idée. En
regroupant ces unités de sens et en annotant le nombre de citations d’entretiens y faisant
référence, des catégories et sous-catégories ont émergé. De plus, la redondance d’une

méme idée a permis de confirmer la saturation des idées
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1. RESULTATS

A. Entretiens des Médecins généralistes

1. Caractéristiques des entretiens
a) Taux de réponse

Grace a I'étude préliminaire d’Anne, nous avons pu récupérer 72 contacts. Le 9 mai,
nous avons contacté par email les 28 praticiens qui connaissaient le guide et/ou les PCO. Nous

les avons relancés un mois plus tard.

14 médecins généralistes n’ont pas répondu a un moment donné (aux différentes relances ou
aprés quelques échanges de messages), 4 ont refusé par manque de temps et 10 médecins

ont accepté un entretien.

Les entretiens ont été menés du 2 juin au 25 juin 2021. La majorité des entretiens ont été
réalisés par téléphone sauf deux (I'un en présentiel et I'autre par vidéoconférence).

Chaque entretien a été enregistré, aprés I’accord des participants, avec un dictaphone.

b) Durée

Les entretiens ont duré entre 23 minutes et 51 minutes avec une moyenne de 37,4 minutes.

c) Description de la population de médecins généralistes

Sur les 10 répondants, il y a une majorité de femmes avec 9 femmes pour 1 homme.

Pas de répondants dans les départements de la Haute Marne (52), de I’Aube (10) par absence
de contact dans ces départements. 2 médecins de Vosges (88) et 1 médecin des Ardennes (08)
ont été contactés sans retour de leur part. Concernant les médecins généralistes répondants,

ils étaient majoritairement en Lorraine.
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DEPARTEMENTS DES MEDECINS GENERALISTES
REPONDANTS

35
57

2.5
54 68
1.5
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0. I . .
0
51 54 55 57 67 68

Figure 9 : Départements des médecins généralistes

(€]

L’ensemble des caractéristiques sociologiques des participants sont résumées dans un tableau

en annexe [Annexe 1].

2. Contexte actuel

Au cours des entretiens, les médecins généralistes se sont facilement confiés sur les
difficultés qu’ils éprouvaient dans cette problématique qu’est le dépistage des troubles du

neurodéveloppement.

a) Prévalence des TND

Ces dernieres années, une recrudescence du nombre d’enfants présentant des
troubles du neurodéveloppement est constatée par quatre médecins (4/5) : développement

des connaissances ou amélioration du dépistage ?

MG5 : « A un moment on disait qu’on avait 300 000 autismes en France, maintenant on est a
600 000, parce qu’ils integrent tous les troubles du spectre autistique. Plus les déficiences liées

a I’hyperactivité, la on est a un nombre. »

L'un des médecins évoque le probléme des écrans comme facteur déclenchant de TND.
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MGS5 : « je peux vous dire les troubles entre ¢a et puis les hyperactivités, entre les pathologies

liées aux tablettes et tout ¢a, qui peut faire décompenser des pathologies sous-jacentes »

b) Evolution du suivi médical des enfants

(1) Disparition de la médecine scolaire et de PMI

Quatre médecins se sont confiés concernant la médecine scolaire. lls sont tous
d’accord pour dire qu’elle représente un réel atout et un bon outil de dépistage chez les jeunes

enfants.

MG1 : « heureusement qu’il y a les examens qui se font dans les écoles de fagon, de maniere

prioritaire sur nos ZEP la pour que les enfants soient vus »

MG9 : « Bon il existe encore la médecine scolaire, la PMI se déplace pour les bilans de 3,4 ans

et moyenne section qui est quand méme un atout »

Cependant trois d’entre eux déplorent que ces derniers ainsi que les médecins de PMI soient

de plus en plus rares.

MGS8 : « Mon fils il a 23 ans, il a dd avoir une visite scolaire en maternelle et ma fille a 20 ans
elle n’en a jamais eu aucune. C’est comme I'ERTL4 c’était aussi censé étre fait par les médecins
scolaires et les médecins PMI. Comme il y a plus de médecin scolaire donc il y a beaucoup

d’enfants qui n’ont plus de ERTL4 »

(2) Insuffisance des pédiatres libéraux

De la méme maniére, la pédiatrie en ville est décrite par la moitié des médecins comme
une partie importante de I'activité des médecins généraliste dans un contexte ou les pédiatres

libéraux se font de plus en plus rares.
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MG10 : « effectivement on voit de plus en plus d’enfants parce que les pédiatres il n’y en a pas

tant que ¢a. »

MG4 : « En plus, les pédiatres sur [nom de ville] sont vieillissants. Il y en a 2, les 4 derniéres

années qui sont partis et la les 2-3 prochaines années il va y avoir encore. »

c) Période COVID

Le constat est sans appel pour 4 des médecins répondants : les enfants ont trés peu
consulté pendant la période de confinement. Deux des médecins I'expliquent par une

diminution nette des viroses et un autre par la peur de consulter.

MG1 : « On a vu peu d’enfants, ils sont peu venus parce qu’ils étaient peu malades donc les
parents ne nous ont pas beaucoup amené les enfants a part pour les vaccins les derniers

temps. »

MG2 : « Apres je comprends les parents, ils n‘ont pas envie de venir trainer dans une salle

d’attente. »

d) Obstacles a la prise en charge efficiente

(1) Démographie paramédicale et délais de prise en charge

longs

Les orthophonistes sont les professions paramédicales qui sont le plus souvent cités
(35 fois). 6 médecins sur 10 déplorent le manque d’orthophoniste entrainant des délais

importants pour la prise en charge des enfants.

MG : « les délais de prise en charge pour une orthophoniste sur mon secteur est autour de 12

mois »

L'un des médecins évoque également I'importance que I'orthophoniste soit formé aux TND.
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MG10 : « L'orthophoniste ce n’est pas toujours évident d'avoir un rendez-vous qui surtout est
formé a ¢a parce que bon, ce que je disais I'autre fois, je trouve qu’au niveau de la formation

des orthophonistes... »

L’'un des médecins admet avoir des difficultés pour accéder aux psychologues.

MG2 : « 1 an et demi pour voir un psy »

Concernant les professions médicales, I'un des médecins note que les neuropsychologues sont

trés peu nombreux avec pour conséquence des délais de prise en charge longs.

MGS8 : « Comme le neuropsy ne sont pas trés nombreux c’est quand méme beaucoup plus

long. »

3 médecins ont évoqué des structures telle que les CAMSP, le CMPP et le CRA qui sont, a leur

sens, débordées entrainant des délais trés longs.

MG : « si je devais les envoyer vers le CAMSP ou le CMPP pour des problemes divers, j’étais

confronté a des délais tres longs sans avoir d’interlocuteur »

(2) Prise en charge couteuse

Trois médecins parlent du coté financier du dépistage et de la prise en charge des
troubles du neurodéveloppement, notamment les bilans neuropsychologiques et

I'ergothérapie.

MG2 : « Non, il y a un neuropsy qui est connu sur le secteur, chez moi, bon par contre c'est 150

€ non remboursé pour faire le bilan »

MG3: «jai déja fait de I'ergothérapie pour une jeune fille qui a d’autres troubles

neurodéveloppementaux enfin voila mais c’est compliqué quoi... ¢ca colite super cher »

74



MGS5 : « Un bilan orthophonique c’est cher quand méme, un bilan chez un neuropsy c’est

I’horreur mais méme chez un orthophoniste ¢a coute cher. »

3. La formation des médecins généralistes
a) Pendant les études

La moitié des médecins nous ont confié étre mal formés pendant leurs études, que ce
soit durant I'externat ou l'internat. La plupart d’entre eux ne se souviennent pas d’avoir eu
des cours sur les troubles du neurodéveloppement notamment pour les enfants a partir de 3

ans.

MG2 : « Notre formation est moins bonne en termes de développement aprés 3 ans qu’avant
3 ans », « méme pour 'ENC, les pathologies neurodéveloppements, a mon époque, n’étaient

pas ultra développées »

Ces 5 médecins ne se sentaient pas correctement formés a dépister les troubles du

neurodéveloppement en sortant de la faculté de médecine.

MG5 : « Quand on sort de la fac on a aucune formation sur le handicap, méme sur le handicap

en général, sur tous les problemes ... alors sur I'autisme encore moins ».
Durant l'internat, le stage en pédiatrie, quand il a été réalisé, leur semble trop peu formateur.

MG2 : « la ot j’ai appris quelque chose en stage de pédiatrie, qui est quand méme court, c’est-
a-dire 3 mois, c’est aux urgences. Et aux urgences, il y a que de I'aigué, donc en termes de

développement comme on ne fait pas de stage en cabinet de pédiatrie »

MG4 : « Apres il y a qu’un seul stage en pédiatrie, on n’est méme pas obligé de la faire en

médecine général »
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b) Formation médicale continue

La moitié des médecins ont déja réalisé une formation en lien avec le suivi pédiatrique
mais seulement une était directement en relation avec des troubles du neurodéveloppement.
Trois médecins n’ont pas fait de formation sur les TND, a proprement dit, mais ont mobilisé
de nouvelles connaissances grace a leur pratique (I'un était médecin dans une IME et les 2

autres, médecin de PMI).

MG?5 « je n’ai eu aucune formation, j’'ai vraiment appris sur le tas »

MGE6 : « on est réguliérement interpellé par les écoles, enfin je veux dire que c’est quelque
chose qui pour nous est quand méme notre quotidien donc on voit tout de suite quand un

enfant dénote dans son développement ».

c) Intérét pour la formation des TND

Quatre répondants seraient intéressés par une formation concernant les troubles du

neurodéveloppement.

MG4 : « Oui ¢a, ¢a peut étre intéressant. Parce que moi je pense qu’il y en a plus qu’on le

pense »

L'autisme semble étre le sujet les intéressant le plus, cependant certains freins comme le

temps et la complexité des troubles du langage sont évoqués par 2 médecins.

MG3 : « Le langage moi je veux bien mais ¢a me parait super complexe en fait. [...] Et je ne suis
pas sir c’est trop vaste, trop compliqué, enfin je ne suis pas slre que ¢a intéresse beaucoup de

généralistes d’approfondir. Aprées I'autisme, oui clairement. »
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4. Le dépistage des troubles du neurodéveloppement avant le guide
a) Réle des médecins généralistes dans le dépistage

Pour 3 médecins, le role du médecin généraliste n’est pas de connaitre les pathologies

mais de savoir dépister et orienter I’enfant suspect de TND.
MG3 : « nous ce qu'on a besoin en médecine générale c'est savoir a qui adresser et comment. »

MG9 : « mon réle en tant que médecin généraliste ce n’est pas d’axer la prise en charge mais
de dépister et d’orienter I'enfant donc j’estime ne pas avoir besoin de ce type de formation.

Mais au moins d’étre capable de repérer ».

L'un des médecins met I’accent également sur la nécessité et I'importance de sensibiliser les

parents a réaliser 1 fois par an une consultation chez le médecin.
MG9 : « Aprés je crois que c’est le role du médecin traitant de resensibiliser les parents pour
leur expliquer pourquoi c’est nécessaire »

b) Dépistage et repérage aléatoire

Quatre médecins confient leur désarroi lorsqu’ils se sont retrouvés face a une suspicion

de TND chez un enfant, décrivant un dépistage « a l'instinct » ou en faisant du « bricolage ».

MG1 : « Apreés c’est vrai que euh auparavant je marchais plutét a I'instinct quand je voyais un

enfant qui me paraissait dans un développement PAS habituel »

MGS8 : « Disons que c’est un peu du bricolage. »

Pour 2 des médecins, I'un travaillant en PMI et I'autre dans une IME, les signes d’alerte sont

connus et ne semble pas leur poser de probléeme pour le repérage de ces enfants.
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MGE6 : « je travaille beaucoup en PMI donc c’est vrai, encore maintenant. Du coup les signes,

on les connait quand méme bien »

Concernant les outils utilisés par les praticiens, la Baby sensory test est eelle revenue le plus
souvent. Elle est utilisée par 3 médecins sur 10. L'un des médecins n’a pas acheté la malette,
la trouvant trop cher, et I’a constituée avec des jouets et du matériel achetés ou fabriqués a
part. Un des médecins utilise le M-CHAT pour le dépistage précoce des TSA. Cependant, il ne
s’est pas livré sur le dépistage des autres troubles du neurodéveloppement. Deux 2 médecins
sur 3 utilisant le baby sensory test, utilisent également I'ERTL4 pour le dépistage des troubles

du langage.

MGS8 : « ERTL4, j’ai fait une formation, je I'utilise depuis quelques années quand j’ai fait une
formation pour les médecins généraliste donc ¢a je I'utilise mais c’est un investissement que

j’ai fait a coté. »

c) Prise en charge complexe

Une fois le trouble du neurodéveloppement dépisté, les médecins décrivent un

parcours laborieux et éprouvant autant pour I'enfant, les parents que les médecins.

MG 2 : « Avant cette plateforme, je pleurais (rire). »

MG3 : « Je prie (rire). »

Deux 2 médecins expliquent devoir appeler a plusieurs reprises les différentes structures et

professionnels afin d’espérer un délai raisonnable pour ses patients.

MG7 : « Non c’est difficile, il faut que moi je rappelle derriére, il faut attendre que quelqu’un

se désiste c’est compliqué. »
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MG4 : « quand les parents appellent eux, les délais c’est juste indécent. Il leur donne rendez-

vous 6-9 mois apres, parfois méme un an, pour leur dire non, non, ce n’est pas possible ».

d) Absence de conformité dans I'adressage

La majorité des praticiens (6/10) disent adresser directement au CAMSP en cas de

doute de trouble du neurodéveloppement.

Cependant, certains vont adresser dans un premier temps et en fonction du trouble suspecté
a un orthophoniste (2 médecins), un pédiatre ou neuropédiatre (4 médecins), un ORL (2), un

ophtalmologue (1), un neurologue (1), un pédopsy (1).

e) Absence de retour

Quatre médecins semblent décontenancés a propos de I'absence de retour sur la prise

en charge des enfants adressés au CAMSP, en PMI ou autre structure.

MG4 : « C’est trés compliqué d’avoir des retours, j'en ai rarement. Pourtant je leur en ai
adressé pas mal. Franchement, j’ai dd adresser au moins une dizaine d’enfants, j’ai dii peut-
étre avoir un ou deux retours en courrier écrit, sinon les retours je les ai par les parents ».
« Donc soit j'envoie un mail soit j‘appelle directement mais je n’ai pas de retour non et ¢a
franchement (souffle). Ca manque a fond surtout que les parents faut les croire, enfin mais ils

ne sont pas dans le domaine »

MG7 : « J'ai eu des retours par la maman. Méme pour les traitements pour les TDAH et qu’on

est parfois obligés de les represcrire, on n’a pas de lettre souvent. »
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5. Le guide de repérage
a) Etat des connaissances du guide de repérage

Huit médecins sur 10 connaissent le guide de repérage des troubles du
neurodéveloppement. Par contre I'un des médecins ne dit pas clairement connaitre le guide,
mais dit I'avoir déja utilisé, j'en déduis donc qu’il en a la connaissance. Trois médecins ne
savent plus comment ils I'ont connu, deux autres 'utilisent depuis le questionnaire réalisé par
ma collegue et un médecin I'a découvert au cours d’'une formation réalisée par I’AFPA sur
I'utilisation de la baby sensory test. Un répondant dit I’avoir trouvé pendant ses recherches
personnelles et le dernier dans le cadre de la mise en place d’une équipe de soin primaire dont

il fait partie.

b) Utilisation du guide

La moitié des médecins ont déja utilisé le guide de repérage. L’autre moitié ne I'a pas
utilisé pour les raisons suivantes : la non ou mal connaissance du guide (4 médecins) et

I'absence de patient a dépister (1 médecin).

MGS8 : « Je sais qu’il existe, je I’ai sous le coude mais je n’ai pas eu I'occasion de I'utiliser pour

le moment. »

(1) Utilisation informelle

Trois des médecins en ont une utilisation informelle, ne remplissant pas forcément le

guide et 'utilisant plutét comme une trame pour les guider.

MG2 : « je trouve que ¢a donne une petite trame pour dégrossir le neurodéveloppement de

I’enfant, surtout chez les plus grands »

MG9 : « Pour moi c’est un outil d’utilisation pratique et rapide en fait. »
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(2)  Signes d’alerte ou dépistage systématique ?

Le déclencheur du dépistage se fait pour sept d’entre eux sur signes d’alerte. Alors
gu’un seul médecin fait le dépistage des troubles du neurodéveloppement de maniere
systématique, aux ages clés. Un des médecins propose néanmoins de pouvoir ajouter ce

dépistage systématiquement a certains ages.

MG2 : « Le guide, j'essaye de I'utiliser aux dges clés en fait, je I’ai sur mon logiciel METIER, je

I'ai en doc et a chaque dge, je me base sur le guide pour faire mon examen clinique. »

Les facteurs incitant les médecins a réaliser ce dépistage sont principalement des doutes
concernant le développement de I'enfant au cours d’une consultation (6 médecins) et les

inquiétudes parentales (4 médecins).

(3) Consultation dédiée

Pour dépister les troubles du neurodéveloppement, sept médecins réalisent ou
réaliseraient une consultation spécifique. Deux médecins préferent réaliser ce dépistage au
cours d’une consultation mais se laissent la possibilité de programmer une consultation

dédiée au repérage.

MG10 : « Je pense que je ferai une consultation a part. Oui parce que c'est souvent le genre de
chose qu'on découvre ou qu’on suspecte mais qu'on constate davantage a l'examen des 2 ans
par exemple ou des 3 ans quand ¢a m'arrive d'en faire. Mais je veux dire c'est déja I'examen
classique des 2 ans ou des 9 mois ¢a prend un temps fou donc dans une consultation de
médecine générale méme si elle est dédiée aux enfants ce n’est pas possible de tout faire en

une fois donc ... »
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(4) Cotation spécifique

Aucun des médecins interrogés ne connaissaient la cotation spécifique aux TND et I'un

d’eux nous a méme questionnée spontanément a ce propos.

MG6 : « Mais par contre, je ne sais pas... est-ce que, par exemple, cette consultation-la elle

peut étre coté dans les consultations de dépistage des troubles autistiques ? »

c) Avantages du guide
(1) Simplicité d’utilisation
Huit médecins sur 10 ont trouvé des avantages au guide. Sept d’entre eux, I'ont trouvé

pratique, clair et simple d’utilisation au moins en partie. Pour |I'un des répondants I'adressage

aux PCO et le nombre de critéres nécessaires sont parfaitement clairs.

MG4 : « Je trouve qu’il est tres bien fait, c’est clair, c’est simple », « je trouve qu’il est

vachement bien fait. C’est méme plus clair »

MG9 : « Le nombre de critéres a respecter pour entrer dans les critéres de la plateforme et pour
la solliciter je veux dire et les critéres d’dge c’est trés, trés bien fait, pas de soucis, pour moi

c’est clair. »

Concernant la présentation du document, quatre médecins ont estimé qu’elle était claire, bien

présentée et deux apprécient le repérage en fonction des tranches d’age.

MG9 : « Il est bien fait, j7aime beaucoup le repérage en fonction de I'dge, je trouve qu’il est

bien clair, tres simple d’utilisation. »
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(2) Rapidité d’utilisation

Cing médecins ont spontanément parlé du temps pris pour remplir le guide de
repérage. lls ont tous affirmé qu’il était rapide a compléter, permettant d’aller a I’essentiel

notamment quand on est habitué. Cette notion est d’ailleurs rappelée par deux des médecins.

MG2 : « Ca me permet d’avoir une consultation systématique, plus rapide »

MGG : « Parce que les signes d’alerte ¢a va vite a faire quand on est habitué. On a vite fait de

cocher si c’est oui ou si c’est non. »

(3)  Support efficient

Quatre répondants envisagent ce guide comme un support leur permettant d’avoir des

repeéres dans le développement de I’enfant, notamment pour ceux qui n’ont pas I’habitude.

MG7 : « Pour me poser sur quelque chose de plus précis ou d’écrit en fait, d’avoir un support »

MGS8 : « c’est pour ¢a qu’il me semble didactique, c’est pour avoir des repéres précis »

L'un des médecins affirme que ce guide peut facilement s’intégrer dans une consultation. Un

autre, gu’il devrait faire partie du « packaging » des nouveaux médecins.

d) Freins a I'utilisation du guide

(1) Consultation et guide chronophage

Six médecins sur 10 avouent que le dépistage des troubles du neurodéveloppement
représente des consultations chronophages, pouvant étre un peu rebutantes pour des
médecins non sensibilisés a la pédiatrie. L’autre point relevé par un médecin est qu’a partir de

3 ans, le guide est nettement plus long et donc chronophage.
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MGG : « Et honnétement, pour en discuter avec des médecins qui ne sont pas sensibilisés a ¢ca
[...] c’est des consultations qui prennent du temps, moi je pense que ¢a rebute donc on se
retrouve avec toujours les mémes médecins qui sont déja sensibilisés et donc ce questionnaire-

la ne va pas élargir au niveau du nombre de médecins qu’on risque de toucher »

MG9 : « déja la consultation va étre longue, donc c’est des enfants qui vont poser probleme
donc je vais devoir poser beaucoup de questions aux parents, je vais devoir faire le point sur
plein de choses : I'alimentation, les écrans, le sommeil, enfin vous voyez bien c’est chronophage

tout ¢a. »

L'un des médecins le trouvant trop long propose méme de séparer le guide en 3 parties en

fonction de tranches d’age.

MG10 : « Je pense que ce guide est beaucoup trop complet, c’est-a-dire qu’il faudrait un pour

les enfants de moins de 2 ans, un pour les enfants entre 2 et 6 ans et un pour les adolescents. »

(2) Lourdeur administrative

Le premier frein potentiel du guide repéré par deux médecins est la lourdeur
administrative que représente le formulaire d’adressage, pouvant également rebuter des

médecins non sensibilisés.

MG6 : « On devrait pouvoir orienter juste avec les signes d’alerte et puis envoyer un mail a la
personne responsable, aprés moi je trouve que c’est lourd le formulaire d’adressage. Et du
coup, ¢a risque de rebuter les médecins qui ne sont pas sensibilisés et qu’il faudrait sensibiliser

pour le coup honnétement ».

De plus, I'un de ces deux médecins explique la difficulté qu’elle a ressenti au moment de

remplir le guide ne sachant quelle page du guide remplir et envoyer.
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MG : « La derniére fois, j’ai envoyé que la moitié de ce qu’il fallait envoyer. Je trouve que c’est
mal repéré le dossier complet a envoyer. Parce qu’il y a quelque chose au début, il faut lire les
instructions ensuite il faut le repérage d’dge, ensuite il faut a la fin, si je me souviens bien,
remplir tout ce qui est d’ordre mutuelle, carte vitale... pfff. Quand on n’a pas de secrétariat en

tant que médecin traitant ¢a c’est un frein par contre. »

(3) Frein parental

(a)  Absence de consultation obligatoire

Huit médecins évoquent le frein parental comme une des causes a la non-utilisation
du guide. La majorité d’entre eux, 6 sur 10, déplore qu’a partir de 2-3 ans les parents

n"ameénent plus les enfants pour une visite de controéle.

MG7 : « Parce que 3 ans, 4 ans, 5 ans, 6 ans c’est vrai que déja je n’y pense pas et d’une et
ensuite ils ne viennent pas toujours en fait hein. Ils viennent aux examens obligatoires et apreés
on les perds parfois de vue. [...] pour les gens, ce n’est pas clair qu’il faut venir tous les ans voir

le médecin »

(b) Déni des parents

L'absence d’inquiétude de certains parents est relevée par 4 praticiens avec
I'hypothése du déni parental émise par 3 médecins. La difficulté a accepter la possibilité d’un

trouble chez leur enfant, entrainant ainsi un arrét prématuré de la prise en charge.

MG1 : « ce n’est pas forcément aussi franc dés le départ hein pour certaines familles pour

repérer et d’accepter qu’il puisse y avoir un probleme. Il y a peut-étre un peu de déni aussi »

MG5 : « il y avait un déni de la mere et je voyais que quelque chose n’allait pas. [...] La mére je
ne sais pas ce n’est pas son premier, elle n’était pas paniquée par les troubles du langage »
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(c) Familles polyglottes

Deux médecins ont rencontré des problémes au moment du dépistage chez des
familles ou la langue maternelle n’était pas le frangais, posant des problemes de

communication et de contact nécessaire au repérage des TND.

MG1 : « apres le souci chez nous c’est qu’il en a certains qui ont un probléme avec la langue
qui sont avec la langue maternelle plutét, donc quand nous on les voit nous en consultation
c’est compliqué parce qu’on n’arrive pas forcément a établir un contact langagier, en francais,

a cet dge-la »

(4) Forme intermédiaire

Deux médecins ont été confrontés a des situations ou ils se sont trouvés incapables
d’utiliser le guide car les criteres étaient insuffisants, I'un pour un trouble de 'autisme et

I'autre un trouble de la parole.

MG2 : « c’est embétant quand il y en a qu’une (anomalie) car pour trouver un neuropsy avec
une prise en charge pour des gamins qui sont limites, c’est dur. [...] Je ne suis pas sar que le
guide cerne les troubles autistiques “gentils” ou les troubles de I'attention. Je ne suis pas sdr

que ce guide-la pointe ces pathologies. Je dirais que c'est plus du retard de développement ».

Un autre médecin, bien que non confronté a la situation, semble également trouver insuffisant

les critéres inscrits pour chaque trouble.

MG3 : « ¢ca ne me parait pas suffisant en fait si vous voulez euh comme description ». « Il serait

intéressant qu’il y ait un endroit ou ¢a soit un peu plus détaillé ».

86



(5) Autres

Concernant les freins mis en évidence de maniere plus ponctuelle, 'un des médecins

trouve dommage I'absence de diffusion du guide aux médecins généralistes.

MGS5 : « c’est mal développé chez le médecin généraliste quand méme. »
Un autre médecin craint que ce guide et ses questions soit anxiogénes pour les parents.
MG3 : « En plus de faire peur aux parents quoi derriere nous, la réponse [...] elle n’est pas

simple ».

e) Améliorations a apporter

(1) Dématérialiser le guide

Il semble indispensable de dématérialiser le guide pour 3 médecins en l'intégrant
directement dans leur logiciel ou en y accédant par un site dédié (du type handicap.com,
amelipro).

MG4 : « Il faudrait qu’on puisse se connecter en tant que professionnel avec un identifiant,
méme sur le site handicap ou via méme la plateforme Ameli pro »

MG6 : « Moi je trouve que ¢a devrait pouvoir se faire par mail ou un logiciel »

(2) Intégrer dans le carnet de santé

Trois médecins sur dix ont également émis I'idée de 'intégrer dans le carnet de santé

et a défaut, de créer un livret a glisser dans ce dernier.

MG7 : « Le mettre dans le carnet de santé déja. [...] « Et sinon, est ce qu’on ne peut pas faire
un petit livret qu’on glisse dans le carnet de santé dans ce cas-la, ce n’est pas compliqué. Parce

que ¢a sion I'a sous la main, en plus les parents ils I'ont, c’est bien. »
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(3) Créer un livret supplémentaire

Devant la pénurie médicale, deux médecins ont émis I'idée de créer un second guide.
Le premier aimerait un second guide en cas de signe d’appel unique, ne pouvant pas |'adresser
a la plateforme. Le deuxieme médecin, lui désirerait un guide pour les TSA et un guide pour

les troubles dys trouvant les informations dans le guide insuffisante.

MG2 : « Si j’avais un truc a faire, ¢a serait de prendre ce guide en premiére consultation et au
vu de la pénurie médicale, quelque soit la spé, de nous faire un deuxiéeme guide pour signe
d’appel s’il y en a qu’un, pour aller creuser un peu plus loin dans tel ou tel domaine, euh pour

qu’on puisse voir si c’est juste un aléa ou si vraiment il y a quelque chose a creuser. »

MG 10 : « Il faudrait un guide plus pour les TSA et un pour les dys. »

(4) Améliorer le formulaire d’adressage

Devant les problémes rencontrés par les praticiens pour remplir la partie
administrative du guide ou formulaire d’adressage, un remodelage de cette partie serait
apprécié chez deux des médecins généralistes interrogés, en améliorant le repérage des pages

a transmettre et une explication de la partie « prescription et bilans ».

MG?5 : « Et dans le formulaire d’adressage, par rapport aux prescriptions et aux bilans, c’est-a-
dire qu’on peut déja prescrire, on est bien d’accord ? ce n’est pas trés clair dans le

formulaire... »

88



6. Les Plateformes de coordination et d’orientation

a) Connaissance des plateformes

Parmiles 5 médecins connaissant les plateformes, un praticien dit en avoir vaguement
connaissance, un autre ne I'a jamais utilisé. Seuls 3 répondants semblent réellement connaitre

les plateformes et leur mode de fonctionnement.

La plupart des médecins ne connaissant pas I'existence de ces plateformes étaient fortement
intéressés pour connaitre celle de leur secteur et m’ont beaucoup questionné sur leur

fonctionnement.

MG4 : « Non pas du tout. Ca se passe comment ? Nous on adresse, on remplit et les gens sont

recontactés ? Par voie numérique ou pas voie postale ? »

MG7 : « non je ne connais pas. Mais comment je fais pour le connaitre celui du [nom du

département] ? »

b) Avantages des plateformes

Sept praticiens sur 10 lui ont trouvé des avantages ou au moins que la centralisation
par une plateforme est une bonne idée. Les 3 restants sont des médecins généralistes n’ayant

pas de connaissance des plateformes.

(1) Prise en charge simplifiée

L'acceés facilité et la prise en charge rapide est mis en avant par 3 médecins

généralistes.

MG9 : « Si je peux l'orienter vers la plateforme assez rapidement et ¢a je sais que c’est quand

méme royal »
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Par ailleurs, 3 médecins trouvent I'idée d’une plateforme intéressante pour accompagner les

enfants et les familles et les inclure dans un réseau pertinent.

MG2 : « En soit, je trouve ¢a tres bien s'il peut y avoir un réseau autour d'un gosse »

MGE6 : « Donc le but, c’était d’accompagner les gens, de faire un étayage et que les gens ne se

sentent pas seuls »

(2) Interlocuteur unique

La présence d’un interlocuteur unique et compétent est également notée comme un
avantage considérable pour l'orientation des enfants par 2 médecins connaissant le
fonctionnement des plateformes. L'un d’eux ajoute également que I'aspect rassurant de cet

interlocuteur unique est primordial.

MG9 : « Si je peux l'orienter vers la plateforme assez rapidement et ¢a je sais que c’est quand
méme royal parce que jusqu’a maintenant si je devais les envoyer vers le CAMSP ou le CMPP
pour des problémes divers, j’étais confronté a des délais trés longs sans avoir d’interlocuteur
et la je sais que j’en ai un, grdce au coordinateur, donc c’est vraiment cool. [...] Et puis voila
c’était déja bien parce que finalement j’ai eu un contact avec un médecin de cette plateforme

donc c’est rassurant »

(3) Forfait précoce

L'aspect financier est également repris par trois praticiens notant I'importance du
forfait précoce non seulement pour les familles mais également pour inciter les médecins

généralistes a utiliser les plateformes.

MG5 : « Donc c’est trés important que le médecin soit au courant qu’il faut remplir ce

formulaire pour que les parents aient acces au forfait précoce. »
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MGG : « c’est vrai que l'intérét de cette plateforme-la, c’est de pouvoir commencer des soins
sans grever le budget des familles. C’est surtout ¢a qui est intéressant parce que sinon ¢a a un

colt les prises en charge. »

c) Avis négatifs sur la plateforme

Sept médecins sur dix reconnaissent rencontrer des freins a I'adressage des enfants a
la plateforme. L’absence de réponse de la part de 3 médecins a un lien direct avec la non

connaissance des plateformes.

(1) Absence de communication

Le probléme le plus souvent relevé est le manque de communication autour de
I'existence de ces plateformes. Le manque de coordonnées claires concernant la plateforme

de leur département est également mis en avant.

MG3 : « Alors dans le tableau ils sont gentils, il y a le nom de I'association, I'adresse et pour le
numeéro de téléphone ou I'adresse mail vous vous assoyez dessus hein. Il n’y a pas de numéro

de téléphone ».

MG10 : « Et aprés par rapport a la plateforme, je n’avais pas les coordonnées jusque-la. Il y a
un probléme de communication sur certains points. [...] Je pense justement qu'on devrait les

connaitre que c'est la premiére chose ce qui est communication au médecin généraliste »

De plus, 'un des médecin explicite clairement qu’il est difficile de savoir ou adresser les

enfants entre les différentes structures existantes.

MG6 : « Moi c’est un peu I'écueil que je ferai dans tout ¢a, c’est que ce n’est pas facile de s’y
retrouver justement entre le CAMSP, la plateforme et surtout quand tout est localisé au méme

endroit ».
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(2) Criteres insuffisants

Deux médecins se sont retrouvés dans une impasse devant une insuffisance de criteres
pour adresser I'enfant. Cependant l'un d’eux précise qu’il a tout de méme pu avoir des

indications sur la prise en charge par le coordinateur de la plateforme.

MG2 : « En pratique, je n'ai pas eu de retour pour l'instant, je n'ai pas eu d'enfant euh ot j'ai

réussi a avoir acces ou les signes étaient suffisants pour que ¢a aille jusqu'au bout ».

MG9 : « Les 2 enfants n’ont pas été pris en charge car les critéres n’étaient pas suffisamment
remplis selon lui mais il m’a quand méme donné des indications sur la PEC de ces enfants

devant les troubles que j’avais repéré ».

(3) Disponibilité

Le dernier frein relevé est celui de la disponibilité des plateformes. En effet, deux
médecins sur 10 mentionnent la difficulté a contacter les plateformes quotidiennement. L'un
des médecins affirme que la plateforme de son département n’est pas ouverte tous les jours

et ne correspond donc pas au besoin des médecins traitants.

MG1 : « Parfois passer par un réseau de connaissances est des fois, plus rapide que de passer

par des plateformes »

MG6 : « la plateforme ils ne sont pas libre tous les jours au téléphone. [...] Parce que la
honnétement, les jours de la plateforme ce n’est pas tous les jours, c’est 3 demi-journées dans
la semaine. C’est trés peu et on ne peut pas forcément caller nos rendez-vous sur leur rendez-

vous d eux. »
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7. Evolution de la prise en charge des enfants
a) Intérét d’une prise en charge précoce

La majorité des médecins, 7 ici, mettent en avant I'importance d’une prise en charge
précoce, que ce soit par un repérage précoce, des délais de rendez-vous rapides ou une

intensification de la surveillance dans les premiéeres années de vie.

MG4 : « Plus c’est débuté tét mieux c’est, il ne faut pas perdre de temps. »

MG6 : « il faudrait vraiment que ce soit dans les délais de rendez-vous. Il faudrait que ce soit

dans le mois qui suit ¢a serait bien mais actuellement ce n’est pas le cas malheureusement »

MG10 : « Disons qu'effectivement, il faudrait qu'il y ait des surveillances plus serrées et surtout

au-dela des 24 mois. »

L'un d’eux propose une alternative au guide : un numéro de téléphone d’accés direct.

MG5 : « Bah déja ca serait bien que nous, médecin, qu’on puisse avoir une sorte de numéro
vert, comme on peut avoir un numéro pour les violences faites aux femmes comme on peut
avoir un numéro pour les enfants battus, vous voyez ce que je veux dire un numéro d’acces

rapide ¢a c’est le top »

b) Améliorer la prise en charge par les professionnels libéraux

Deux axes sont a retenir de cette catégorie: le nombre et la formation des
orthophonistes aux TND et le remboursement des psychologues et I'accés a des bilans
remboursés. 3 médecins évoquent la nécessité d’augmenter le nombre d’orthophonistes et

d’améliorer leur formation aux troubles du neurodéveloppement.
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MG?7 : « les délais, le nombre de neuropédiatres, le nombre d’orthophonistes, le nombre de

tous ces gens qui gravitent autour et qui les aident. »

MG10 : « Au moins on devrait savoir lesquelles sont plutét pour les enfants, pour les troubles
du développement ou pour les personnes qui ont des aphasies ou les troubles de la déglutition.
Enfin pour moi, c'est pas du tout les mémes rééducations et je ne suis pas slire que tous les

orthophonistes puissent tout faire. »

Un autre médecin encourage le remboursement des psychologues qui sont des professionnels
non conventionnés par la sécurité sociale et permettre un accés facilité a des bilans

remboursée pour toutes les familles.

MG2 : « C’est le remboursement véritablement, méme des psychologues. [...] Si on pouvait
avoir acces a des bilans remboursés, sans parler d'urgence, si on pouvait avoir un trimestre de

délai et pas un an et demi, euh ¢a serait cool. »

c) Augmenter I'acces a la plateforme

Trois médecins affirment clairement leur intérét pour la plateforme et pensent que les
moyens financiers attribués sont insuffisants pour permettre un acces optimisé a cette
structure. L'un des médecins propose d’intégrer une équipe d’orthophonistes a cette derniéere

pour permettre de réaliser un bilan et d’orienter au plus vite les enfants.

MG9 : « Donc la problématique est la, voir les moyens financiers attribués a cette plateforme
pour peut-étre avoir une équipe d’orthophonistes dédiée, qui puissent bilanter et réorienter en

fonction des degrés d’urgence parce que c’est ¢a aussi qui nous manque. »

MG?2 : « Plateforme trés bien mais il faudrait augmenter I'accés et quitte a ce qu'ils nous disent

ala fin qu’il n’y a pas de probléme ».
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d) Améliorer la communication autour des TND

Cing médecins sont d’accord sur ce point a améliorer. Il est essentiel pour eux
d’améliorer la communication autour des TND. Dans un premier temps, il préconise de faire
connaitre cette plateforme. L'un des médecins se désole de ne pas savoir a qui adresser les
enfants. Plusieurs suggestions sont émises: I'envoi d’une affiche aux différents

professionnels, une information relayée par les visiteurs de la sécurité sociale.

MG9 : « Peut-étre aussi proposer un dffichage, une affiche de type publicité pour pouvoir les
envoyer dans les cabinets, en creche, et dans les centres de collectivité et méme les infirmieres
de maternelle. Pour améliorer déja la communication autour de cette plateforme et de son

existence et de son intérét ¢ca c’est essentiel. »

MG10: « Mais je pense qu'on a les visiteurs de la Sécu [...] il pourrait nous faire des

communications sur les troubles du neurodéveloppement de I'enfant ou sur autres... »

Dans un second temps pour assurer une continuité de la prise en charge, trois médecins
évoquent I'importance d’améliorer les retours et de placer le médecin généraliste au centre

de la prise en charge.

MG6 : « Non, je n’ai pas eu de retour, donc c’est vrai et ¢a serait a mettre pour la suite comme
c’est des enfants qui peuvent nous échapper dans le suivi, eh ben de savoir un peu ce qu’il en

est. Je pense que ¢a pourrait étre une idée. »

L'un des médecins propose également la mise en place d’une carte vitale des la naissance avec

comme objectif I'utilisation du DMP de maniere réaliste et facile.

MG10 : « On pourrait avoir un dossier médical partagé réaliste et facile a utiliser et a mettre

en place ¢a serait peut-étre une bonne chose mais que ¢a soit fait aussi pour les enfants. Moi
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¢a fait longtemps que je dis qu’il faudrait remettre une carte vitale dés sa naissance. Mais ¢a

pourrait étre aussi intéressant si on avait vraiment axé au DMP »

Onvoit bien que les améliorations s’articulent autour de la précocité du repérage et d’'un acces
favorisé aux plateformes que ce soit par I'augmentation des moyens financiers, humains ou

de la communication autour des TND et des PCO.

B. Entretiens des Médecins coordinateurs

1. Caractéristiques des entretiens

Les entretiens ont été réalisé du 17 juin au 20 septembre 2021. La majorité d’entre eux
se sont déroulé par téléphone sauf un en présentiel.
La durée moyenne des entretiens est de 51 min. lls ont duré entre 25 min et 1 heure.

Encore une fois, la majorité des répondants sont de sexe féminin avec un seul homme.

2. Devenir médecins coordinateurs
a) Leur formation initiale

Parmi les 5 médecins coordinateurs interrogés, 2 sont médecins généralistes, 2 sont
pédiatres et 1 est pédopsychiatre. L'un des médecins généralistes a une pratique pédiatrique
de longue date alors que la seconde a été gériatre pendant 14 ans avant de s’installer en libéral
en tant que médecin généraliste. Concernant les pédiatres, 'un d’eux est neuropédiatre.

Parmi les 5 médecins coordinateurs, 4 sont également médecins du CAMSP de leur localité.

b) Leur motivation

Leur motivation pour devenir médecin coordinateur vient d’abord d’un constat de

déficit aussi bien humain que financier pour quatre médecins. En effet, les délais d’acces au
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CAMSP dépassent fréquemment I'année et les difficultés pour trouver des paramédicaux sont

bien réelles.

MC1 : « Les orthophonistes c'est vraiment vraiment difficile. Il n’y a pas d’école d’orthophonie
chez nous. [...] Au CAMSP, un enfant qui est vu maintenant il n'aura pas de place pour étre pris

en charge avant au moins 1 an. »

MC5 : « ¢a partait plus du constat qu'il y avait vraiment un probléme de manque de possibilité
de soin pour beaucoup d’enfants et que j'avais peut-étre l'idée que la PCO permettrait, en tout

cas pour une partie des enfants, de répondre a cette perspective de soins »

Comme le fait remarquer cette derniere citation, la majorité des médecins coordinateur

avaient cet objectif d’améliorer la prise en charge des enfants grace a la PCO.

3 médecins parlent d’un attrait pour le travail en coordination et au sein d’'une équipe
pluridisciplinaire alors que les 2 autres médecins ont accepté ce poste de médecin
coordinateur dans une logique de parcours. Effectivement, il s’agit de médecins travaillant

déja en contact direct avec des enfants présentant des TND depuis plusieurs années.

MC2 : « Oui je suis médecin de CAMSP et l'association qui porte le CAMSP a proposé sa
candidature pour porter la PCO donc ils m’ont demandé si j'acceptais de continuer dans ce

projet-la. Voila dans la logique du parcours. »

MC5 : « Ce qui m'a séduit, si on peut dire, dans ce projet c'est vraiment l'idée de travailler en
coordination avec tout un tas de professionnels et peut-étre en premier lieu avec les

professionnels paramédicaux libéraux. »
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c) Leurs missions

Spontanément, deux médecins évoquent leur mission de compagnonnage aupres des
médecins adresseurs. L'un parle plutot de se rendre disponible méme en dehors des horaires
de la plateforme afin de répondre aux questions des médecins. Le second parle plutét de
I'intérét d’expliquer le fonctionnement de la PCO et s’assurer qu’ils ont bien compris la

démarche entreprise.

MC1 : « Bon moi c'est vrai que dans l'idée c'est d'étre disponible pour répondre aux questions
de mes collégues, euh d’avoir un portable et de leur donner mon numéro de portable, pas
forcément aux heures ouvrables de la PCO c'est aussi ¢a, si ils ont une question parce qu'ils

vont pas voir forcément I'enfant entre 8h et 18h aux horaires de la PCO »

MC3 : « Je comprends bien parce que la majorité des médecins avec qui j’ai, je les appelle a
chaque fois que j’ai le guide en fait donc c’est vraiment quelque chose que je fais pour faire de
la pédagogie, pour expliquer aussi qu’est-ce que c’est la PCO, pour vérifier qu’ils sont d’accord

pour s’engager. »

3. Le guide de repérage
a) Un bon outil : une base commune

La facilité d’utilisation est soulignée par 3 répondants permettant un adressage

simplifié.
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MC1 : « Sinon sur le guide donc il était assez facile d'utilisation [...] ce guide c'est un outil

comme un autre moi je le trouve plutét simplifiant les choses c'est une base commune en fait. »

Deux médecins trouvent ce guide utile pour structurer les étapes du développement de

I'enfant et leurs troubles associés étape par étape.

MCS5 : « Il y a vraiment une idée de structurer les choses, de facilité quand méme I'adressage

et puis ¢a peut suivre un peu le fil logique d'une consultation »

b) Mais incomplet

Tous les médecins se rejoignent pour dire que le guide reste incomplet et insuffisant
pour permettre de poser des hypotheses diagnostiques ou méme pour savoir si I'enfant peut

intégrer la plateforme.

MC3 : « c’est vrai que ce n’est pas assez détaillé. Donc, du moins sur le plan médical, on a pas
du tout d’élément quasiment. [...] Donc moi je n’ai pas énormément d’arguments pour ne pas
accepter les dossiers. Mais en revanche, j’ai aucune information sur I'enfant [...], c’est trés

difficile d’avoir les hypothéses diagnostiques ».

L'un des répondant constate que les signes d’alerte ne permettent pas de repérer tous
les enfants avec un TND alors que d’autres items sont eux surprenants et pas toujours liés a

un trouble du neurodéveloppement.

MC5 : « Enfin certains troubles en tout cas ol le fait de renseigner ces signes d'alerte ne
permettra pas de repérer tous les enfants qu'on est censé repérer. Ca ¢a s'adresse quand méme
plutét aux enfants qui sont voila dans un retard ou dans des difficultés quand méme voila
relativement importantes. [...] Et a l'inverse il y a des fois des items qui sont un peu surprenants

hein, des choses ol on se dit bah voila ce n’est pas forcément des choses qu'on attend de facon
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si habituelle que ¢a a tel et tel dge donc voila. Dans la construction on a des fois des petites

surprises. »

Le guide manque de lisibilité pour lI'un des médecins. La premiere partie
« comportement particuliers » ne permet pas de savoir s’il n’y a aucun critere ou s’il s’agit
d’un oubli du médecin adresseur. Par ailleurs, la phrase « 3 non dans 2 domaines différents »
ne lui semble pas clair, ne sachant pas s’il faut 3 cases cochées dans chacun des 2 domaines

différents ou si 3 non dans I’'ensemble deux domaines sont suffisants ?

MC1 : « Moi mes petites remarques ¢a serait que dans les signes d'alerte c'est bon, mais dans
les comportements on ne voit pas s’il y a zéro ou si ¢a a été fait. Ce n’est pas validé zéro vous

voyez. Parce que ¢a peut étre un oubli »

c) Un formulaire d’adressage chronophage

L'autre point important a relever est la problématique du formulaire d’adressage.
Plusieurs points sont soulevés : trop chronophage a remplir, éléments administratifs inscrits
trop tardivement et les risques d’erreur de retranscription par les médecins. La partie
« Prescription d’examens et bilans chez les professionnels suivants » ne semble pas étre trés
clair pour I'un des coordinateurs expliquant que certain les cochent pour annoncer que cette

prise en charge est déja en place.

MC2 : « Euh de le présenter un peu différemment pour qu'apparaissent d’emblée la page
administrative pour que celle-ci on I’ait tout de suite, pour qu’on sache que voila c’est un enfant

de tel dge qui habite tel endroit. »

MC5 : « Pour la partie de la fin de formulaire d'adressage, ¢a c'est vraiment problématique

parce qu'au final ca donne un travail administratif conséquent au médecin. [...] En plus avec la
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retranscription, il y a des risques d'erreur et il y en a certains qui ne le font pas clairement parce

que c¢a les saoule. ».

d) Difficultés a diffuser le guide

Quatre médecins ont pris le parti de diffuser le guide et la plaquette d’information par
emails dans un premier temps. Un seul d’entre eux ne I'a diffusé qu’aux pédiatres de son

secteur pour éviter de submerger la structure sous les demandes.

Cette diffusion n’a cependant pas été simple. Tous les coordinateurs ont éprouvé des
difficultés a obtenir un listing des médecins malgré des demandes a I’ARS, I'Ordre des
médecins et les Unions Régionales des médecins libéraux. lls ont donc fait fonctionner pour 3

d’entre eux leurs contacts et en croisant différentes mailing lists.

Les 2 coordinateurs n’ayant pas ou que partiellement diffusé le guide ont fait ce choix dans un
soucis de place et un conventionnement avec des libéraux insuffisants. En effet, I'une des PCO
déménage dans ces nouveaux locaux un mois plus tard et I'autre aurait eu une communication

de la CPAM que I'information serait faite par eux.

MC1 : « C'est vraiment la sécu qui doit le faire parce que nous on n'a pas, ils ne peuvent pas
nous fournir le listing des médecins. Nous on nous a dit que la communication serait faite par

la CPAM. »

Pour assurer une communication optimale, la grande majorité des coordinateurs ont fait le
choix de faire des réunions d’information et pour certains de formations également

concernant la plateforme et I'utilisation du guide.

MC5 : « On avait fait des portes ouvertes en février 2020 euh Il y a aussi des participations a

des journées de pédiatrie ol la plateforme a été évoquée, ol le guide a été présenté »
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e) Améliorations a apporter au guide
(1) La dématérialisation du guide

Trois médecins annoncent que l'idée de faire le formulaire en version informatique
faciliterait I'adressage. L’idéal serait également de pouvoir centraliser les arrivages des

guestionnaires au méme endroit et de les recevoir tous sur une méme adresse mail.

MC1 : « L'idée du guide c'est qu'il soit rempli en numérique et qu'on le regoive par mail ou

qu'on le recoive directement sur un site par exemple c'est ¢a I'objectif aussi. »

MC5 : « C'est sdr que si tout était centralisé au méme endroit, pour nous aussi ¢a serait plus

simple. »

(2) L'importance des commentaires libres

La majorité des coordinateurs insistent sur I'importance des commentaires libres. Le
guide seul est insuffisant pour savoir quelle prise en charge débuter (psychomotricien,

ergothérapeute...).

MC5 : « Ce qui va étre vraiment aidant c’est quand les médecins prennent le temps de noter

des commentaires a c6té et qu'on a un peu plus d'éléments cliniques de I'enfant. »

Globalement, les commentaires libres sont rarement remplis et sont tres variables d’un

médecin a l'autre.

MC3 : « Non non trés tres peu. Je dirai que c’est tres variable selon quel médecin remplit le

guide. »
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(3) Des éléments médicosociaux a élaborer

Des modifications ont été proposées par tous les médecins coordinateurs. Le souhait
quirevient le plus est celui d’étayer les informations médicosociales et surtout les antécédents
médicaux. L'un propose de rajouter un volet antécédent précis, un autre d’imprimer 5 pages
du carnet de santé et de les joindre au formulaire, sans oublier d’y ajouter les bilans déja
réalisés.

MC2 : « D’y rajouter un volet antécédent trés précis avec déja le terme de naissance, les
hospitalisations euh et puis de mettre, de préciser un endroit de nous transmettre les bilans
déja fait. »

Deux praticiens déplorent également l'insuffisance d’explication sur la plateforme et sur le

role du médecin traitant.

MC3 : « Faut vraiment peut-étre parler de ¢a en tout cas les attentes au médecin parce qu’ils

ne savent pas et de téte ce n’est pas noté au début, ce n’est pas assez clair. »

4. Les plateformes de coordination et d’orientation

a) Des disparités entre les plateformes

Il existe une grande disparité entre les différentes plateformes interrogées. La
premiére a ouvert en juillet 2019 et la derniere en avril 2021. Entre la prise de poste du
médecin coordinateur et la premiére prise en charge validée il s’écoule habituellement entre
2 et 6 mois. Ce délai s’explique par la nécessité de signer |'arrété officiel, de contractualiser

avec des libéraux et les structures tel que les CAMSP, les CMP et les CMPP du département.

Comme dit précédemment, les médecins coordinateurs de la PCO sont fréquemment ceux du

CAMSP et donc partagent leur temps entre ces deux structures. Actuellement, 2 médecins
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travaillent a la plateforme 2 jours par semaine, un I'équivalent de 30% d’un temps plein soit
environ 1 jour et demi par semaine et le dernier a un 60% soit 3 jours par semaine consacrés

a la plateforme. Le 5°™ médecin ne s’est pas confié sur son temps de travail.

A propos du secrétariat, en fonction des plateformes, elle peut aller d’'une journée par
semaine a 2 jours et demi par semaine pour les plateformes les plus anciennes et donc

recevant le plus de parcours d’enfant.

Concernant les autres professionnels composant la structure : deux plateformes ont une
puéricultrice a temps plein ; une plateforme a deux assistantes sociales avec un temps de
travail de 20% sur 2 villes différentes. Dans le méme état d’esprit, une des plateformes a
décidé de séparer son département en 3 zones gérées chacune par une coordinatrice de
secteur. Cependant des difficultés sont apparues devant le faible temps de travail attribué a
cette fonction. En effet chaque coordinatrice de secteur a 20% de temps plein a allouer a la

plateforme, soit une seule journée par semaine.

D’autres plateformes ont un neuropédiatre, un psychologue et/ou d’autres paramédicaux

mais de maniere tres occasionnelle.

b) Les bénéfices de la PCO

(1) Une intervention précoce et continuité de soins

La grande majorité des médecins coordinateurs déclarent I'idée d’une prise en charge
rapide comme un des points les plus essentiels pour favoriser I'autonomie de I’'enfant. Il est

guestion ici, de répondre au besoin fonctionnel avant méme d’avoir un diagnostic précis.
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MC5 : « on est vraiment dans l'idée d'avoir un diagnostic rapidement et d'éviter davantage
d'angoisse pour la famille, davantage de handicap pour I'enfant, de mettre en place des

aménagements rapidement »

La continuité du parcours de soin est également primordiale pour 2 des coordinateurs,
précisant méme pour I'un d’eux, I'importance de remettre le médecin traitant au coeur de la

prise en charge pour éviter a terme une rupture dans la prise en charge.

MC1 : « L'autre point fort c'est de remettre le médecin traitant dans la prise en charge, le

parcours d'enfants. »

(2) Synergie entre professionnel

Tous les médecins des plateformes affirment que la coordination entre les différents
acteurs de la prise en charge de I’enfant est un réel bénéfice pour le patient mais également

pour les professionnels médicaux et paramédicaux.

MC1 : « je comprends que la PCO peut améliorer et faire le lien entre les cabinets de médecine
générale et les euh et les professionnels psychomotricien ou ergothérapeute qu'on ne connait

pas bien en médecine générale »

MC5 : « Peut-étre les points forts de leur projet c'était d'étre dans une coordination entre le

milieu médico-social et sanitaire »

(3) Soutien aux familles

Le dernier point relevé par tous est le soutien et I'aide aux familles, qu’elle soit

financiere ou psychologique.

105



MC3 : « Hum c'est trés bien dans le sens ol les familles qui n’ont pas forcément les moyens de
payer les soins, du coup avoir la psychomotricité, I'ergothérapie prise en charge donc ¢a c'est

vraiment excellent. Donc ¢a c'est vraiment un point trés positif. »

c) Limites de la plateforme

(1) Difficulté a recruter des libéraux

Spontanément, les cing médecins évoquent l'insuffisance manifeste du nombre de
libéraux entrainant des délais de prise en charge augmentés et la difficulté pour les
plateformes de conventionner avec des libéraux (psychomotriciens, psychologue,

ergothérapeute.)

MC1 : « La pour des psychomotriciens sur [nom de ville] j'en ai que euh... 9 qui sont partenaires.
Et je sais que [nom du directeur] a (hésitante) en fait, c'est difficile d'obtenir le listing des

libéraux. »

MC4 : « Pour un neuropsy, il faut envoyer dans un CAMSP »

L'un des praticiens note l'intérét d’avoir une éducatrice de jeune enfant spécialisé au sein de

la plateforme qui serait remboursée.

MC4 : « les éducatrices de jeunes enfants, ils ne sont pas dedans la, c'est un défaut. On devrait

aussi payer les éducatrices de jeunes enfants spécialisées »

(2) Une place incomprise

Pour I'un des médecins, il est difficile de trouver la place de la PCO dans toutes les
structures déja en place (CAMSP, CMP, CMPP...) insistant sur le fait qu’elle n’est méme pas

évidente pour les coordinateurs.

106



MC3 : « Honnétement je pense que la, ce qui pourrait étre vraiment utile c’est si on était un
guichet unique. Si nous on recevait toutes les demandes et apres on distribue vers les CAMSP,
les CMP, les... [...] Et les médecins ne savent pas, parce qu'ils ne savent pas a qui les adresser

et comment et puis c’est un peu le bazar. Donc ¢a c'est un probléeme. »

5. Parcours au sein de la plateforme

Les 5 médecins coordinateurs interrogés nous ont présenté de facon différente le
début du parcours des enfants au sein de la plateforme. Ceci étant dit, les grandes lignes de

la prise en charge se rejoignent avec cette nécessité de réaliser une synthese a 6 mois.

Dans 2 cas, la secrétaire réalise un premier tri pour le transmettre au médecin coordinateur

une fois complet.

MC3 : « La secrétaire, c'est celle qui fait le premier tri. Donc si elle voit que vraiment euh qu’il
y a rien au niveau du dossier, méme pas I'adresse mail des parents, I'administratif tres basique

qui ne sont pas remplis euh elle voit elle-méme »

a) Dossier famille et entretien téléphonique

Une fois le dossier accepté par le médecin coordinateur, 4 plateformes ont pris la
décision d’avoir un entretien téléphonique avec la famille et/ou le médecin adresseur ou alors
de renvoyer un « dossier famille ». Il s’agit d’un questionnaire tres détaillé qui sera remplis

par les parents.

MC3 : « Donc nous on a fait hum (réfléchit) pris la décision, comme beaucoup de PCO, décrire
un questionnaire complémentaire. Une fois que ce premier questionnaire est recu, le guide, et
une fois qu’on voit que les croix sont dans les bons endroits, que c’est recevable, on envoie a la

famille ce 2™ questionnaire. »
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MC5 : « Et souvent pour les enfants pour lesquels il y a une suspicion de TDAH moi je fais en

paralléle un entretien téléphonique avec les parents »

b) Charte signée par les parents

Devant des problemes d’ordre organisationnel et de déblocage du forfait précoce, il a
été décidé par 2 plateformes de faire signer une sorte de CHARTE aux parents afin qu’ils

s’engagent a aller au bout de la prise en charge.

c) Coordinatrices de secteur

Deux plateformes se reposent également sur les coordinatrices de secteur, qui
contactent les familles en fonction de leur secteur au sein du département afin de leur donner
toutes les informations nécessaires (explications sur le fonctionnement de la plateforme et du
forfait précoce, liste des professionnels conventionnés). Elles vont également avoir pour réle
de vérifier que les rendez-vous ont été pris, que la prise en charge est enclenchée. Elles sont

donc garantes du bon déroulée du parcours des enfants.

MC3 : « La coordinatrice rencontre la famille, elle fixe un rendez-vous, elle explique la PCO, elle
fait son analyse a elle et euh elle donne a la famille les ordonnances que j’ai fait pour le suivi
et les bilans et une liste des professionnels qui sont conventionnés avec la PCO. Ensuite euh la
famille prend contact avec les professionnels, s’ils ne savent pas faire parce que c’est difficile

pour eux, euh elle peut le faire, elle peut les aider, elle les guide. »

d) Synthése a 6 mois

Premiére synthese du parcours, son déroulement est encore trés abstrait pour la
plupart des médecins coordinateurs n’ayant pas encore été confrontés a cette derniére ou

alors trés rarement. L'objectif de cette étape étant pour 2 praticiens de clarifier le diagnostic.

108



D’aprés les 2 médecins coordinateurs qui ont déja réalisé des syntheses, il convient de faire
une premiere synthese entre le médecin coordinateur et les paramédicaux ayant pris en
charge I'enfant, puis dans un second temps de réaliser un entretien par visioconférence avec

le médecin adresseur et la famille. L'un d’eux précise également qu’un écrit sera rédigé.

MC2 : « on se fait une idée un peu plus précise a la premiére synthése qui est faite a 6 mois a
laquelle sont invités tous les professionnels du parcours, le médecin traitant et les familles

deuxieme temps en visio toutes les synthéses font en visio. »

6. Un nouvel outil attendu : PARCEO

Trois médecins évoquent ce nouvel outil informatique : PARCEO. Il s’agit d’une
application permettant d’échanger et de partager des documents de maniere sécurisée qui
serait commun a I'ensemble des PCO du Grand-Est. L'autre avantage présenté par I'un des
médecins est la possibilité de transmettre le formulaire directement via ce groupe de

conversation sécurisée.

MC1 : « c’est un systéme de communication qui permet de fluidifier... En fait, on a beaucoup
d’informations a s'échanger sur les enfants, des comptes rendus de différents professionnels,
connaitre pour ce qui est important pour nous des dates des rendez-vous, des premiers rendez-
vous pour pouvoir suivre le parcours des enfants et toutes ces données-la sont a partager euh

entre plusieurs professionnels. »

Il était essentiel pour nous, d’étudier a la fois le ressentis des médecins généralistes et
celui des médecins coordinateurs. lls ont évidemment deux utilisations différentes du

formulaire d’adressage, I’'un pour adresser et I'autre pour orienter. Mais de nombreux points
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convergent dans un but : améliorer la prise en charge des enfants présentant des troubles du

neurodéveloppement.
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IV.  DISCUSSION

A. Forces et faiblesse de I'étude

1. Les forces

e Son intérét

Cette thése est la premiere étude sur l'intérét du guide de repérage des TND et des
plateformes de coordination et d’orientation. D’autres études concernant les troubles
neurodéveloppementaux ont vu le jour ces dernieres années mais sans lien direct avec notre
sujet. Le vécu de parents d’enfants atteints de troubles neurodéveloppementaux [60] ou bien

I’évaluation d’outils diagnostiques [61,62] étaient souvent privilégiés.

De plus, notre étude a été réalisé aupres de médecins traitants et de médecins coordinateurs
des plateformes dans le Grand-Est. Nous avons donc pu comparer objectivement ce nouvel

outil permettant d’avoir une idée représentative du guide et des plateformes.

e La méthodologie

L’étude qualitative est la plus appropriée pour collecter des données riches et variés
ce qui a été affirmé par Huston et Rowan en 1998. L’entretien individuel semi-directif était
particulierement adapté dans ce cas afin de donner aux médecins interviewés la possibilité de

verbaliser leur point de vue et leurs expériences de maniére libre et confidentielle.

Les criteres de validité ont été respectés. Les outils de recueil des données ont été diversifiés
respectant ainsi la triangulation méthodologique. La population de médecins généralistes
interviewés est variée en termes d’age, de type et mode d’exercice, de départements

d’installation et de patientele pédiatrique (triangulation des données). Les guides d’entretien
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ont été suivis en laissant aux médecins la possibilité d’aborder d’autres idées et perspectives.

L’arrét des entretiens a été réalisé a la saturation des données.

2. Ses faiblesses

L’objectif d’une étude qualitative est de saisir le sens d’un phénomene complexe tel
qu’il est percu par les participants et le chercheur. L'interaction et le partage d’expérience
particuliere entre le chercheur et le répondant est donc susceptible de générer des biais

(Sudman & Bradburn 1974).

Concernant le recrutement des médecins :

Le recrutement des médecins généralistes a été fait a partir de la liste des médecins
acceptants d’étre recontactés aprés I'étude d’Anne ESCHBACH [63] en privilégiant les
médecins connaissant le guide et/ou les plateformes de coordination et d’orientation. Ce parti
pris peut effectivement étre a I'origine d’un biais de sélection. En effet, les précédentes theses
réalisées (these Laurie TRIBUT et Anne ESCHABCH) mettent en évidence la connaissance faible
du guide. De plus, les médecins ayant répondu a ma demande d’entretien ont souvent une
affinité avec la pédiatrie. On peut se demander si les résultats seraient les mémes dans une

population de médecins peu sensibilisés a la pédiatrie ?

La majorité des médecins interrogés connaissent le guide de repérage contrairement
aux précédentes théses réalisées. Ceci s’explique puisque nous avons fait le choix de prendre
contact en priorité avec des médecins connaissant le guide et/ou les PCO afin d’avoir leurs

points de vue sur ces derniers.

Pour les médecins coordinateurs, I'ensemble des médecins coordinateurs du Grand-Est ont

été contactés, limitant ainsi ce biais de sélection.
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Concernant la réalisation des entretiens :

Il est possible que des erreurs non intentionnelles de compréhension et d’interprétation se
soient immiscés dans certains entretiens. La grande majorité des médecins traitants étaient a
la recherche de réponses a leur question et ceux ne connaissant pas le sujet désiraient en

savoir plus.

Pour certains entretiens, I'orientation non volontaire des questions dans l'intérét de nos

recherches ont pu entrainer un biais de confirmation malgré le respect des guides d’entretien.

Concernant I'analyse des entretiens :

La comparaison de 2 populations avec des effectifs différents est difficilement interprétable
en termes de représentativité de la population. Ces 2 populations restent indépendantes mais

des erreurs d’interprétation peuvent donc intervenir.

B. Les fondements du dépistage

1. Un contexte sanitaire et @conomique préoccupant

Il existe une importante disparité entre les besoins en Santé Publique et I'offre de soins
de seconde ligne pour assurer un repérage et une prise en charge efficiente des enfants a
risque de TND. Leur nombre ne cesse d’augmenter, quand les déficits des professionnels de
santé (médicaux et paramédicaux) continuent de s’accroitre. De méme, les structures
existantes (CAMSP, CMPP, SESSAD, CRA) sont saturées aboutissant a des délais incompatibles
avec les besoins de I’enfant. Ce constat est relayé par une majorité des médecins de notre
étude. Les médecins coordinateurs des plateformes expliqguent qu’il s’agit d’'une des
motivations a prendre ce réle. L’enjeu central reste l'insuffisance et la « saturation » des

professionnels, c’est ce qu’ont révélé les retours d’expériences d’autres plateformes [64].

113



Le contexte sanitaire actuel a également joué un role indéniable dans la mise en place
de ce 4% plan autisme, freinant considérablement le nombre d’enfants consultant et

empéchant la diffusion du guide par les plateformes.

2. Un parcours du combattant

Alors méme qu’il n’existe qu’une suspicion de trouble, le parcours de ces familles
devient un réel combat pour le repérage, le diagnostic et la prise en charge de leur(s) enfant(s).
Un travail de thése a été réalisé en 2020 par Anaélle LINDIVAT sur le vécu de parents d’enfants
atteints de TND et objective ce parcours long et complexe jonché d’obstacles, d’attentes
interminables et d’angoisses pour les parents. Combat également financier puisque les
consultations chez certains professionnels non conventionnés ne sont pas remboursées par la
sécurité sociale [59]. Ce parcours laborieux et éprouvant est également décrit par les

médecins adresseurs de notre étude et au cours des retours d’expériences [64].

3. Les médecins de premiere ligne au cceur de la prise en charge

Les médecins de premiere ligne et notamment les médecins généralistes sont des
interlocuteurs privilégiés des familles, les mettant au coeur de la problématique du repérage.
L’amélioration de ce repérage passe évidemment par I'amélioration de la communication des
structures mises en place au cours du 4°™¢ plan autisme mais également par la formation et la

sensibilisation des médecins.

La formation, engagement n°1 du 4°™¢ plan autisme, semble étre inadaptée voire
inexistante d’aprés les deux populations de médecins interrogés. Les médecins coordinateurs
déplorent l'insuffisance des connaissances des 1" ligne concernant les TND tout comme les

médecins généralistes se sentent parfois démunis devant des situations complexes,
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expliquant parfois un adressage aléatoire. Il est tentant d’imaginer que cette situation tend a
disparaitre devant les réformes du 3™ cycle (stage de pédiatrie obligatoire), mais la encore
I’'absence de stage en pédiatrie libérale ou dans des structures prenant en charge des enfants
avec TND : IME, CAMSP fait craindre une persistance de ces carences. La récente these de
Laurie TRIBUT (juin 2021) a matérialisé le manque de connaissance des internes (médecine
générale et pédiatrie) sur le sujet. En effet, 72% des internes interrogés se déclaraient peu

compétents [66].

Par ailleurs, il a été relevé dans notre étude qu’une majorité de médecins étaient tres
enclin a avoir des retours sur la prise en charge des enfants. Une aubaine puisque l'une des
missions des médecins coordinateurs, comme l'indique les dernieres RBP de I'HAS, est de
sensibiliser les médecins adresseurs sur I'intérét de les intégrer immédiatement au cceur de

la prise en charge et du parcours de I'enfant atteints de TND.

C’est au coeur de ce contexte sanitaire et économique difficile, que le réle du médecin de 1°
ligne est essentiel a la prise en charge efficiente de I’enfant avec cette nécessité de continuité

de soins faisant suite au parcours au sein de la plateforme.

C. Le guide de repérage

Les trois étapes successives de repérage, dépistage et diagnostic des troubles
neurodéveloppementaux sont fondamentales pour assurer un parcours de santé optimisé des
enfants. Le repérage en est le premier temps. Il peut étre initié par les parents (inquiétude

parentale), les enseignants ou les professionnels de santé (médecin traitant).

Selon les recommandations de bonne pratique de I'HAS de Mars 2020, il consiste a
repérer, observer, déceler un (ou plusieurs) signes(s) d’alerte ou signe(s) d’appel

115



susceptibles(s) d’indiquer une particularité de développement [67]. Les recommandations de
bonne pratique sont donc plutdt bien suivies par les médecins généralistes interrogés.
Cependant, la recherche d’un TND n’est pas encore systématique pour tous les médecins

comme le voudrait les RBP.

1. Un outil unigue et indispensable

Le guide de repérage est novateur par sa possibilité de repérer I'ensemble des troubles
du neurodéveloppement et ceci des les premiers mois de vie. En effet, de nombreuses
échelles ou questionnaires de repérage existent mais ne tiennent pas compte de l'intégralité
des TND. De plus, ils sont souvent destinés a étre remplis par le(s) parent(s) (ou tuteur légal)
et non le médecin. Pour exemple, I'échelle d’aide au repérage des troubles Dys, IdentiDYS,
élaborée par I'équipe du centre de référence des troubles des apprentissages des hopitaux
pédiatriques de Nice repére exclusivement les troubles d’apprentissage chez des enfants
entre le CE1 et la 3®™¢[68]. Devant I'absence d’outil disponible pour repérer précocement les

TND, ce guide d’aide au repérage est une avancée majeure.

Médecins généralistes et médecins coordinateurs s’entendent pour affirmer que ce
nouvel outil peut étre tres utile dans la pratique, a I'instar d’un support ou d’une trame
structurant les étapes de développement encore mal connus des praticiens de 1° ligne.
Mais le principal avantage retrouvé est sans conteste sa facilité d’utilisation permettant un
adressage simplifié. Méme si ce guide semble idéal, il n’en reste pas moins avec des

imperfections.
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2. Des imperfections a combler

Au regard des médecins coordinateurs, il reste bien insuffisant pour leur permettre

d’émettre des hypotheses diagnostiques et donc d’enclencher les différentes prises en charge.

Les antécédents médicaux et sociaux, et notamment les conditions de naissance et de
vie sont essentielles puisque nombre d’informations y sont prédictifs du devenir de I'enfant.
C’est d’ailleurs le constat de différents coordinateurs qui expliquent devoir aller « a la péche
aux informations » pour trouver ces données. L'un d’eux propose méme d’envoyer les pages
du carnet de santé concernant les conditions de naissance et le séjour périnatale
(hospitalisations, place dans la fratrie, dépistage auditif et visuel...) [Annexe 9]. D’autres
informations sur I'évolution de I'enfant sont indispensables tel que I'age de la marche, du

langage faisant craindre par leur absence une perte de sensibilité du repérage.

Tout I'enjeu est ainsi mis en exergue entre un guide qui se doit de rester simple,
accessible et rapide d’utilisation et le besoin indéniable d’informations beaucoup plus précises

pour I'orientation des enfants.

3. Une lourdeur administrative

Le formulaire d’adressage est décrié par la grande majorité des praticiens interrogés.
Trop long, trop contraignant, trop chronophage sans compter les possibles erreurs de
retranscriptions. On peut dissocier deux parties dans ce formulaire d’adressage : il y a la
premiére partie purement administrative (identification du médecin, de I'enfant, du
représentant légal puis les coordonnées de I'assurance maladie) qui semble étre un véritable
frein au remplissage de ce guide. Puis vient la prescription d’examen et bilans chez les

professionnels qui est incomprise de la plupart des médecins traitants, sans compter que son
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interprétation sera dépendante de chaque médecin coordinateur. Prise en charge déja

débutée ou souhaitée par le praticien adresseur ?

En parallele, le manque de lisibilité et d’explications inhérentes au guide et son
fonctionnement est relevé par une majorité de praticiens. Il est donc évident et essentiel

d’apporter des améliorations a cette partie.

4. Une utilisation non optimale

D’apres les études quantitatives menées par Laurie TRIBUT et Anne ESCHABCH, seul

10% des internes et 11% des médecins utilisent le guide d’aide au repérage.

Le premier point a évoquer est la réticence des médecins non sensibilisés aux troubles
neurodéveloppementaux chez les enfants. Ces consultations sont fréquemment vues comme
chronophages, d’autant plus lorsqu’il s’agit de repérer des TND. Deux types de consultations
spécifiques et revalorisées ont été créées pour inciter les médecins a réaliser ses consultations

de repérage.

e La consultation de « repérage des troubles du spectre autistique » (CTE cotée CCE)
considérée comme une « consultation tres complexe » sera cotée 60 €.
e Laconsultation annuelle « de suivi et de coordination de la prise en charge » (dite CSE,

cotée CCX) devient une consultation complexe cotée a 46 €

Aucun praticien de notre étude en avait la connaissance pouvant expliquer en partie I'absence

d’utilisation du guide.

Sa diffusion est de toute évidence insuffisante, cela peut s’expliquer par des difficultés
pour les plateformes a diffuser le guide. A part quelques plateformes pionniéres dans le Grand

Est, la majorité d’entre elles ne sont ouvertes que depuis peu au moment de notre étude et
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la mise en place des structures sont en cours. De plus, le contexte sanitaire a évidemment

rendu les réunions plus rares et les priorités n’étaient pas forcément a la diffusion du guide.

L’autre point important, freinant considérablement |'utilisation du formulaire est le
déni parental. Certaines familles vont rapidement faire part de leurs inquiétudes au
professionnel de santé enclenchant précocement le repérage, quand d’autres restent
impassibles devant les troubles de leur enfant. Le processus d’acceptation d’'une pathologie
chronique peut étre assimilé a celle du deuil. Le deuil d’une vie « normale ». Aprés le choc
s’enclenche alors la premiere phase qui est le déni. C'est une stratégie psychologique
défensive qui vise a minimiser I'impact d’un probleme de santé sur la vie quotidienne de
I'enfant et sur celle de la famille. S’en suit alors un parcours d’acceptation freinant

considérablement |'utilisation de cette grille.

Tout autant de justifications rendant I'utilisation du guide d’aide au repérage des TND
compligué. La mise en place progressive des plateformes dans le Grand-Est est en cours, on
peut donc présumer que ce formulaire d’adressage aux PCO a encore de beaux jours devant

lui.

D. Les plateformes de coordinations et d’orientation

« Une plateforme de coordination par département fin 2022 », voila '’engagement du
gouvernement dans le cadre du plan autisme 2018-2022. Mais leur mise en place n’a pas été

aussi simple.
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1. Une grande inconnue

Malgré le biais de sélection volontaire de notre étude, tres peu de médecins traitants
ont connaissance de cette structure. Le plus étonnant est que plusieurs médecins ayant
affirmé la connaitre dans I'étude d’Anne ESCHABCACH ne semblaient pas en avoir entendu
parler. Mauvaise compréhension ? Effet Hawthorne ? Ce dernier correspond a un biais de
désirabilité sociale lié au fait d’étre un sujet d’intérét. Le constat de notre étude est également
retrouvé dans la these de Laurie TRIBUT ou seulement 14% des internes de médecine générale

connaissent la plateforme.

En plus, d’étre peu connues, la place des PCO est tres mal comprise par les médecins de
premiere ligne. Méme certains médecins coordinateurs ne savent pas comment se placer au
sein de toutes les structures existantes. L'idée d’un guichet unique semble étre intéressante
pour remédier a cette errement entre les structures. L'ensemble des dossiers serait envoyé a
la PCO qui répartirait ensuite dans les différentes structures en fonction des besoins. Cela

éviterait également la surcharge des libéraux.

2. Des recommandations de bonnes pratiques suivies

Comme le prévoit « les recommandations de bonne pratique de 2020 », I'objectif de
prise en charge précoce est une mission primordiale reconnue par 'ensemble des praticiens
interrogés. Trois enjeux majeurs sont nécessaires a sa mise en ceuvre. L'initiation de la prise
en charge par les plateformes y est donc un atout indéniable y associant un parcours de
soins rationnel, sécurisé et fluide. Le besoin fonctionnel est prioritaire sur celui du diagnostic
évitant ainsi la chronicisation des symptomes et par extension améliorer le devenir des

enfants.
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La continuité de soins, sans interruption ni errance diagnostique est identifiée par les
médecins coordinateurs de notre étude comme un réel avantage des plateformes avec la

nécessité d’inscrire les praticiens de premiére ligne dans cette dynamique de coordination.

L’autre avantage des PCO relevé par les médecins généralistes est la solvabilité des familles
grace au forfait précoce. Ce forfait précoce aurait méme un double intérét : aucun frais a

avancer pour les familles et de I'autre, elle pourrait inciter les médecins traitants a adresser
les patients a la plateforme devant I'avantage considérable que ce forfait peut représenter

pour les familles.

L’accompagnement des familles est la pierre angulaire de cette structure. Le parcours des
enfants est bien souvent vécu comme traumatisant pour I'entourage, constat retrouvé
également dans la thése d’Anaélle Lindiver [59]. Ce role de compagnonnage tout le long du
parcours est déterminant pour les familles mais également pour les médecins adresseurs. La
formation des médecins de premiere ligne n’était pas encore optimale, I'intérét d’avoir un
interlocuteur unique et pouvant les orienter dans la prise en charge est ressentie comme
rassurant par les médecins traitants. Apres 3 ans de plan autisme, les familles se sentent

mieux soutenues et mieux informées [69].

3. Bénéfice du travail en équipe

Le développement des centres de santé et des maisons de santé pluridisciplinaires
(en 2019, 61% des médecins généralistes libéraux sont installés en groupe) est assez
évocateur du bénéfice qu’apporte la coordination entre les différents acteurs de santé. C'est
d’ailleurs ce qui a été attractif pour une majorité des médecins coordinateurs : le partage
des connaissances, la prise en charge globale des patients dans une démarche de qualité et

de sécurité. Approche soutenue par I’'HAS et I’ARS [70].
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4, Des moyens insuffisants

Le retour d’expérience d’autres PCO [65] souligne le principal enjeu des plateformes :
la saturation des professionnels. La difficulté de conventionner avec les ergothérapeutes,
psychologues, psychomotriciens et neuropsychologues a été un véritable frein a la mise en
place des plateformes dans le Grand Est. Ceci s’explique par la rareté des professionnels de

deuxieme ligne et le manque d’attractivité.

Les moyens financiers attribués a la plateforme sont aujourd’hui trop faibles en
comparaison du nombre d’enfants qu’elles sont amenées a accueillir dans les années a venir.
L'un des points critiqués par les médecins généralistes est I'absence de disponibilité
guotidienne de la plateforme, peu compatible avec le besoin des praticiens. Le temps
effectif de travail des médecins coordinateurs est de maximum 3 jours par semaine (PCO la
plus ancienne). Le temps de secrétariat est encore plus anecdotique puisqu’elle est de
maximum 2 jours et demi par semaine, temps souvent partagé avec le CAMSP. Sans compter
I'impossibilité d’employer d’autres professionnels de santé au sein de la structure dans un

soucis de fonds insuffisants.

E. Les perspectives

Depuis le début du 4™ plan autisme, 14831 enfants ont été repérés et adressés aux
PCO (données de septembre 2021) [69]. Cependant, la diffusion du guide et celle des
plateformes n’est encore qu’a ses débuts. Les perspectives sont nombreuses pour mener au

mieux cette derniere année de la stratégie nationale.
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1. Poursuivre la sensibilisation des parents et des acteurs de santé

Selon Dr MONGE, médecin directeur de la Plateforme de Coordination et d'Orientation
de l'lsere et du Réseau ANAIS, le livret de repérage représente un outil essentiel a la
sensibilisation des premiéres lignes mais aussi des familles [64]. Mais elle reste insuffisante
pour toucher un maximum de médecins. Faut-il déja connaitre son existence. Le plus
approprié, mais difficile a mettre en ceuvre, serait d’avoir une ou plusieurs personnes
compétentes faisant la promotion du guide et des PCO, individuellement ou en groupe. C’'est

ce que certains médecins coordinateurs se sont attachés a faire malgré le contexte sanitaire.

Des interventions tel que la campagne « Agir tot » réalisée par TANECAMPS en octobre 2020
[10] ont permis de sensibiliser les familles aux difficultés de développement chez les enfants.
L’action sur ces deux populations (familles et professionnels de la petite enfance) a permis un
engouement exponentiel de I'adressage des enfants aux plateformes (150 en 2019 et 14 831

en septembre 2021) [68].

Depuis septembre 2020, plusieurs propositions ont été relayées par la Commission

des 1000 premiers jours.

e L’intégration dans le carnet de santé du guide de repérage des écarts inhabituels

au développement (septembre 2020).

A défaut de cet ajout, un livret pourrait étre intégré a tous les carnets de santé afin d’en

assurer son utilisation généralisée des praticiens de premiére ligne.

e Création d’un livret des 1000 premiers jours donné aux futurs parents des la

déclaration de grossesse pour avoir un socle commun.
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e Proposition de créer une application comprenant toutes les informations
nécessaires et adaptées a la localisation des parents (comme par exemple, la

PCO de leur département) [39].

2. Accroitre les moyens financiers et humains des plateformes

Comme nous l'avons vu précédemment, les moyens attribués aux plateformes sont
bien insuffisants pour répondre au besoin exigeant des troubles du neurodéveloppement.
Que ce soit en termes humain ou financier, il est impératif d’inciter les autorités sanitaires a
renforcer ces structures, notamment quand on connait les bénéfices qu’elles peuvent
apporter non seulement aux enfants, aux familles, aux professionnels de santé mais aussi en
termes d’économie a long terme pour les pouvoirs publics. Améliorer I'attractivité de la
plateforme pour les professionnels de seconde ligne, allouer un budget a la formation de ces
2 premieres lignes (engagement n°1 du plan autisme), employer une secrétaire a temps

plein par structure et étendre la plateforme aux 7-12 ans.

En effet, selon I’étude Ipsos et le point étape réalisé par la délégation interministérielle en
avril 2021, le diagnostic de certains TND ne se fait que rarement avant I'age de 6-7 ans. C'est
pourquoi le 29 septembre 2021, une circulaire interministérielle [71] a établi les modalités
de déploiement de 10 a 20 plateformes de coordination et d’orientation pour les enfants de
7 a 12 ans sur 'ensemble du territoire national. L’ensemble des dispositifs mis en place dans
la structure des 0-6 ans sont étendues a celle de 7-12 ans (forfait précoce). Il est d’ailleurs
prévu un « renforcement de la structure porteuse pour assurer le recrutement d'un temps
de médecin, d'un temps de secrétariat et d'un temps de professionnel paramédical ou
psychologue en charge de la coordination du parcours ». Les PCO ont donc encore de beaux
jours devant eux.
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L'articulation entre ces deux structures semble essentielle. On peut imaginer que la
plateforme pour les 0-6 ans aurait pour objectif prioritaire de réaliser un diagnostic
fonctionnel avec une prise en charge précoce, quand la plateforme 7-12 ans serait
indispensable pour établir un diagnostic confirmé et étiologique et prendre le relais des
interventions déja mises en place. Et pourquoi pas établir un guide de repérage pour le 7-12

ans ?

3. Dématérialisation du guide

La dématérialisation du guide est attendue autant par les médecins généralistes que
par les médecins coordinateurs pour simplifier I'adressage et favoriser la réception des

formulaires au méme endroit (via une adresse email spécifique par exemple).

Lors du webinaire du 4 novembre 2020, le coordinateur de la plateforme de Seine-
Maritime fait une rétrospective aprés un an d’ouverture de la plateforme et propose
d’intégrer un module « Trouble du neurodéveloppement » au logiciel Via Trajectoire. Il vise a
faciliter 'orientation des jeunes enfants vers la PCO de son secteur. De plus, cet outil
permettrait de corriger certains manques du guide. Selon les critéres d’exclusion a
I’'admission de la plateforme (dossier MDPH déja constitué, age > 7 ans), il serait impossible
de poursuivre le remplissage du guide. Par ailleurs, il assurerait un remplissage automatique
des données administratives, relevé comme bien trop chronophages par les praticiens. Idée

intéressante du point de vue théorique mais difficile a mettre en pratique.

4, Dossier famille

Notre étude a mis en évidence l'insuffisance du guide de repérage pour orienter les

enfants au sein de la plateforme. Méme si la dématérialisation du guide peut étre une
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solution, elle n’est que partielle puisqu’il doit rester simple et rapide a remplir pour les
praticiens au risque de les dissuader. La solution d’un dossier famille est donc une
alternative satisfaisante. C'est d’ailleurs celle privilégiée par certains médecins
coordinateurs des plus anciennes PCO et les recommandations de bonne pratique de

2018 affirme également que « La recherche des signes d’alerte [...] peut étre complétée par

un questionnaire parental portant sur le développement de I’enfant. »

Il serait donc intéressant de créer un dossier famille commun a toutes les
plateformes du Grand-Est dans un premier temps et uniformiser cet outil nationalement. Un

exemple de dossier famille m’a d’ailleurs été remis par I’'un des coordinateurs [Annexe 8].

5. PARCEO

Dés mars 2020, la solution e-Parcours, baptisée Parceo, a été choisi pour étre
déployé dans la région Grand-Est [72]. C’est un outil informatique sécurisé permettant
d’améliorer la coordination des acteurs de santés autour d’un patient. Le déploiement dans
le Grand-Est a débuté en mars 2021. Il comprend un annuaire des professionnels de santé,
un agenda partagé, un cahier de liaison, une messagerie instantanée pour échanger et

partager.
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Il pourrait permettre de créer un cercle de soin autour d’un patient assurant une
communication et une coordination de proximité optimale et sécurisée entre les différents
intervenants dans la prise en charge de I'’enfant (médecin généraliste, médecin coordinateur,
orthophoniste, psychomotricien, psychologue...). Cette synergie entre professionnels de
santé dans un intérét commun recherché par les professionnels de premiére et seconde

ligne serait grace a cet outil favorisé.

D’autres outils informatiques ont été créés, comme MonSisra, pour le PCO d’lsére ou
Médiateam pour la PCO76. On voit donc que ce moyen de communication est plébiscité par

I'ensemble des professionnels de santé au niveau national.

Dans le cadre de la loi de modernisation de notre systéme de santé national datant
de 2015 [73], le ministére de la santé a créé un Répertoire Opérationnel de Ressources (ROR)
comme étant un référentiel socle. Il permet d’identifier I’offre de santé sanitaire,
médicosociale voire sociale disponible a un moment précis pour chaque structure. On peut
donc espérer qu’avec son extension a la médecine de ville début 2022, de nouvelles

perspectives s’ouvrent pour 'orientation des enfants atteints de TND.
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Les perspectives sont nombreuses que ce soit concernant le guide ou la plateforme
de coordination et d’orientation. Elles laissent envisager de multiples modifications et

investigations a venir pour permettre a cet engouement pour les TND de perdurer.

CONCLUSION

L'imagerie fonctionnelle aura révolutionné les découvertes en lien avec le
neurodéveloppement. Cependant l'intrication de la génétique et de I'environnement au sein

des troubles neurodéveloppementaux reste encore un sujet complexe et préoccupant.
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L’augmentation constante du nombre d’enfants atteint et les enjeux prioritaires de Santé
Publique, ont incité le gouvernement a en faire leur cheval de bataille au travers des
différents plans nationaux. Ce 4™ plan national autisme, intégrant les troubles du
neurodéveloppement, sera notamment marqué par la création du guide de repérage et des
plateformes de coordination et d’orientation. C’est deux entités novatrices sont étudiées
dans notre travail.

Au travers d’entretiens semi-dirigés aupres de médecins généralistes et de médecins
coordinateurs dans le Grand-Est, nous nous sommes intéressés a leurs avis, leurs
expériences. Les entretiens ont été réalisé du 2 juin au 20 septembre 2021. Dans un
contexte sanitaire peu favorable a leur mise en place, ils ont intégré une place essentielle
dans la triade « repérage, dépistage et prise en charge » des enfants jusqu’a 7 ans. La
synergie de ces outils assure une prise en charge précoce, essentielle a I'amélioration du
pronostic fonctionnel des enfants et a la limitation du sur-handicap mais ils restent encore
perfectibles.

Grande inconnue, les plateformes de coordination ont pourtant un réle capital pour
le devenir des enfants a court, moyen et long terme. Tous s’accordent a dire qu’elles
présentent de nombreux avantages, tant pour les familles que les praticiens. Le forfait
précoce est d’ailleurs tres apprécié dans la population étudiée. La grande difficulté
rencontrée au moment de notre étude était la faible connaissance de cette structure et la
difficulté de contractualiser avec des paramédicaux. Il est donc essentiel de poursuivre la
sensibilisation des parents et des professionnels de santé. De plus, les perspectives sont
nombreuses : la dématérialisation du guide, le logiciel PARCEO et 'augmentation des

moyens financiers pour les plateformes en sont les plus marquants.
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Notre étude a été réalisé dans une situation peu favorable. Il serait donc intéressant
de réitérer cette étude a distance, une fois I'ensemble des PCO ouvertes et hors contexte
sanitaire. Par ailleurs, il ressort de notre étude qu’un listing des praticiens paramédicaux et
médicaux formés ou sensibilisés aux TND serait intéressant pour la pratique des médecins
généralistes comme celle des médecins coordinateurs. Dans ce souci de partage
d’information sur I'offre de santé, plusieurs outils se sont développés ces derniéres années.
Dans le Grand-Est, la solution PARCEO a été choisi associant un acces facilité aux différents
professionnels de santé et une coordination optimale des acteurs jouant un réle dans la
prise en charge de I'enfant. Sur le plan national, le Répertoire Opérationnel des Ressources

est en cours de déploiement pour la médecine de ville.
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Annexes

Annexe 1 : Tableau sociologique

(* tiré des résultats des questionnaires de I'enquéte préliminaire de Anne ESCHBACH)

Tranche Année Type Patientele
Sexe Mode d’exercice

d’age d’installation d’exercice pédiatrique
MG1 40-49 ans Femme | 2000-2010 Urbain En groupe 10-14%
MG2 30-39 ans Femme | 2015-2020 Semi-rural En groupe 15-24%
MG3 30-39 ans Femme | 2010-2015 Semi-rural En groupe 15-24%
MG4 60-70 ans Homme | 1980-2000 Urbain Seul 10-14%
MG5 30-39 ans Femme | 2010-2015 Semi-rural Seul 25-50%
MG6 40-49 ans Femme | 2000-2010 Urbain En groupe 25-50%
MG7 50-59 ans Femme | 2015-2020 Urbain En groupe > 50%
MG8 30-39 ans Femme | 2015-2020 Semi-rural Seul 25-50%
MG9 50-59 ans Femme | 2000-2010 Urbain En groupe 15-24%
MG10 | 50-59 ans Femme | 1980-2000 Urbain En groupe 15-24%
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Annexe 2 : Mails envoyés aux médecins généralistes

Bonjour Dr [nom du médecin],

Je me présente je m’appelle Aline FIDALGO-CLERC, je viens de terminer mon internat de
médecine générale et je réalise ma thése sur « I’évaluation du guide d’aide au repérage des
troubles neurodéveloppementaux chez I’enfant et des plateformes de coordinations du

Grand-Est ».

Si je vous envoie ce mail c’est que vous avez répondu a un questionnaire concernant les TND

il y a quelgues mois et vous avez accepté d’étre recontacté.

Jaimerai réaliser un entretien d’'une durée de 20 a 30 min pour connaitre vos

avis/impressions concernant le guide de repérage et les PCO.

Ne voulant pas prendre trop de votre temps, je me tiens a votre disposition pour convenir

d’une date qui vous convienne.

N’hésitez pas a me contacter.

Cordialement
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Annexe 3 : Mails envoyés aux médecins coordinateurs

Bonjour Dr [nom médecin coordinateur],

Je me présente je m’appelle Aline FIDALGO-CLERC je réalise ma thése sur « I’évaluation du
guide d’aide au repérage des troubles neurodéveloppementaux chez I'enfant et des

plateformes de coordinations du Grand-Est », dirigé par Dr HILD.

Apres avoir réalisé des entretiens avec des médecins généralistes concernant le guide et les
plateformes du Grand Est, je désirerai avoir I'avis des coordinateurs de ces PCO. C'est dans

ce cadre que je me permets de vous contacter.

Jaimerai réaliser un entretien d’'une durée de 20 a 30 min pour connaitre vos

avis/impressions concernant le guide de repérage et les PCO.

Ne voulant pas prendre trop de votre temps, je me tiens a votre disposition pour convenir

d’une date qui vous convienne.

N’hésitez pas a me contacter.

Cordialement
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Annexe 4 : Guide d’entretien définitif des médecins généraliste

GUIDE D’ENTRETIEN DES MEDECINS GENERALISTES

Mon travail de recherche porte sur I'évaluation du guide d'aide au repérage des
troubles neurodéveloppementaux chez I'enfant et des plateformes de coordinations
créées au cours du plan autisme 2018-2022. Vous avez accepté d'étfre recontacté
suite au questionnaire réalisé par Anne Eschbach et je vous remercie de prendre du
temps pour cet entretien.

Nous allons discuter de vos observations concernant le guide et les PCO.

1. Guide de dépistage

- Avez-vous eu 'opportunité d'utiliser le guide depuis I'étude de ma
collegue 2
(relance : * si oui : qu'en pensez-vous ¢
*sinon : pourquoi ¢ quel outil utilisez-vous pour le dépistage 2 quels sont ses

avantages pour vous 2)

- A guel moment utilisez-vous le guide 2

(relance : & chaque consultation 2 sur signe d'alarme 2 consultation dédiée 2 =>

connaissez-vous la cotation spécifique 2)

2. Avantages du guide

- Pour vous, quels sont les points positifs du guide 2

3. Difficultés/Freins a I'utilisation du guide

- Quels sont les freins a son ufilisation 2
(si aborde sujet du temps : combien de temps vous prend les dépistages des TND 2 est-ce un
probléme 2
Si abord le sujet de I'argent et non évoqué avant : savez-vous qu'il existe une cotation
spécifique au dépistage des TND 2)

- Quelles améliorations/modifications apporteriez-vous 2
- Comment auriez-vous/aimeriez-vous avoir eu connaissance du guide ¢

4. Les Plateformes de Coordination et d’Orientation

- Quand vous avez dépisté ou soupconné un TND, quelles actions
réalisez-vous 2 (dossier MDPH, ALD)

- Que pensez-vous des PCO 2
(relance : Avez-vous eu I'occasion d'adresser un enfant & la PCO 2

- Quels sont les améliorations & apporter pour favoriser la PEC rapide des
patients 2

Si encore du temps et praticiens connaissant le guide et les PCO :
- Sivous avez adressé des enfants via les PCO, quels retours des familles avez-
vOous ¢
- Quel est le délai de prise en charge des PCO 2
- Avez-vous des choses a ajouter 2
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Annexe 5 : Guide d’entretien définitif des médecins coordinateurs

GUIDE D’ENTRETIEN DES COORDINATEURS DES
PCO

Vous étes coordinat(eur/rice) de la PCO de *** et je vous remercie de vous éfre
rendue disponible pour répondre d cet entretien.

Mon travail de recherche porte sur I'amélioration et I'optimisation du guide de
repérage des troubles du neurodéveloppement chez les enfants de moins de 7 ans.
I a également comme objectif d'apporter des pistes voir des solutions pour optimiser
le fonctionnement des PCO du Grand-Est.

Nous allons commencer par quelques questions générales

- Quelle formation avez-vous ¢
(relance : pédiatre, médecin généraliste...)

- Pouvez-vous m'expliquer pourquoi vous avez décidé et accepter
d'étre coordinat(eur/rice) d’'une PCO ¢

1. Le Guide d’entretien

- Que pensez-vous du guide 2
(relance : points positifs, négatifs)

- Quelles seraient vos suggestions pour améliorer le guide 2

2. Les Plateformes de Coordinations et d’Orientation

- Comment a été créé la PCO de **** et comment se compose-t-elle ¢

- La PCO de **** g organisé le parcours coordonné de combien de famille?
(relance : combien de dossier par semaine recevez-vous 2)

- Quelles actions avez-vous déja entrepris depuis son ouverture pour la
diffusion du guide 2
(relance : notfamment concernant le guide. Campagne de diffusion 2 email 2 )

- Quand un enfant est orienté vers votre plateforme, pouvez-vous m’expliquer
dans les grandes lignes comment se passent son parcours coordonné 2

- Quels sont les points forts des PCO selon vous ¢
- Quelles sont les difficultés que vous rencontrez au sein de la PCO 2

- Avez-vous des choses d rajouter ou a suggérer concernant le guide ou les
plateformes de coordination et d’orientation ¢
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Annexe 6 : Exemple d’entretiens des médecins généralistes

Entretien MG 1
durée 26min

Le guide, de temps en temps, je m’en sers mais de maniére trés informelle, plus pour
retrouver les questions mais sans jamais noter les choses alors qu’A. m’a déja expliqué que
c’était possible de le faire, mais on ne s’est pas trop étendue sur la chose (rire).

D’aprés le questionnaire de Anne, vous avez dit que vous les connaissiez, sans plus ?

En fait la plateforme, je ne la connaissais pas euh c’est elle qui m’en a parlé (d’accord), euh
mais depuis effectivement, je sais que ¢a existe et jen ai méme parlé a mon fils parce qu’il
est en école de psychomot (rire) en disant : « ¢a c’est intéressant mon gars tu verras » (rire)
mais pour le coup je n’ai pas eu a l'utiliser donc je ne sais pas trop comment elle fonctionne.
Enfin en praticopratique je ne 'ai jamais utilisée, voila (d’accord ok). La question ne s’était
pas posée on va dire.

En ce moment, on ne voit pas beaucoup d’enfant, enfin on recommence a en revoir mais on
a eu toute une période ou on ne voyait plus de gosses, euh avec la période COVID donc du
coup, on a eu beaucoup, beaucoup moins d’enfant en repérage. Par contre, jai
effectivement utilisé le questionnaire la a plusieurs reprises sur mes petits loups pour voir si
c’était inquiétant ou pas inquiétant, fin voila, pour voir s’ils rentraient dans les critéres ou
pas.

Et du coup, vous en pensez quoi du guide ?

Il est simple d’utilisation moi je trouve, ouais, moi je trouvais ¢a pas mal d’utilisation
franchement en fonction des tranches d’age je trouvais que c’était pas mal fait quoi, c’est
assez rapide a faire et voila ¢a s’intégre facilement dans une consultation je trouve.

Je l'utilise plus quand je vois qu’il y a un ... enfin si 'enfant n’est pas dans les
développements habituels (pause) soit quand un parent m’alerte sur un truc qui I'étonne, soit
quand moi jobserve pendant 'examen et la consultation, s’il y a des petites choses qui me
choquent ou méme si je suis alerté par des (pause), aprés ¢a va faire un peu tard, mais si je
suis alertée par des instituteurs aussi, des choses comme ¢a.

Vous faites une consultation qui sera dédié au dépistage ? Je le fais souvent au cours
d’'une consultation, c’est vrai pour l'instant je n’ai pas mis en place de consultation spéciale
pour ¢a euh mais je le fais du coup, quand les gens prennent rendez-vous pour I'enfant quoi.

Est-ce que vous avez trouvé des autres points qui sont positifs au guide ? Non, disons
que non, a partir du moment que les questions sont pertinentes par rapport au champ
d’action donc non ouais ... en pratique oui l'utilisation pour faire un repérage quoi. (our)

Est-ce que vous avez mis en évidence des choses qui sont un peu plus génantes a
I'utilisation du guide ? Je n’ai pas eu I'occasion (pause). Je n’ai pas eu assez d’utilisation
euh je n’ai pas eu besoin de l'utiliser assez souvent pour m’apercevoir s’il pouvait y avoir des
soucis justement par rapport a certain enfant ou ¢a marcherait moins bien quoi.

Ce n’est pas une question de temps ? Non, non pas du tout, non, non. Parce que s’il faut
le prendre on le prend et puis si on n’a pas assez de temps pendant la consultation on peut
faire une consultation dédiée quoi mais c’est vrai non. Parce que si on parle bien de la méme
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choses, le guide par tranche d’age avec des questions s'il y a plus de 2 items voila euh il faut
s’alerter. Aprés moi, je mets en situation soit I'enfant par rapport a tout ce qui est moteur, soit
je pose des questions aux parents qui sont la aussi. lls savent souvent dire si ceci ou cela
par rapport aux choses qui sont un peu moins repérable directement et en général ¢a
passe... (pause). Enfin le peu de fois ou j'ai eu a la faire, euh la récemment, je n’ai pas eu le
sentiment que c’était difficile de le faire pendant la consultation.

Est-ce que vous vous apporteriez aux guides, des choses nouvelles ?

Non, je ne me suis pas posée la question dans le sens la je me suis laissée guider. Il faut
avoir beaucoup plus d’expériences pédiatrique et une population pédiatrique plus importante
pour s’apercevoir de limite plus importante mais moi sur les enfants pour lesquelles je I'ai fait
je n’ai pas remarqué que (bruit sourd) qu’il manquait plus de choses que ¢a quoi.

Et vous avez eu connaissance du guide par quel moyen ?

J’ai eu connaissance du guide par A., car quand elle m’a questionné pour savoir si je voulais
répondre a sa thése et ben elle me I'a fait parvenir quoi mais je ne le connaissais pas, je ne
le connaissais pas du tout avant.

Vous avez des choses a rajouter par rapport au guide ?

Non je ne I'utilise pas beaucoup et puis je n’ai pas beaucoup d’enfant dans ma patientéle
quoi. Aprés comme dit, on est trois donc ¢a se répartis un peu entre nous trois. Et puis les
gens vont souvent aussi venir pour euh quand ¢a les arrange. lls ne vont pas nous prendre
pour un médecin pédiatre référent, c’est plus le cabinet on va dire. Et il y a moins de
pédiatrie particulierement 'année qui a passé. On a vu peu d’enfant, ils sont peu venus
parce qu’ils étaient peu malades donc les parents ne nous ont pas beaucoup amené les
enfants a part pour les vaccins les derniers temps. Donc depuis la thése d’Anne, euh comme
je ne connaissais pas le guide avant bah je n’ai pas eu trop I'occasion de I'utiliser. Aprés
c’est vrai que euh auparavant je marchais plutét a I'instinct quand je voyais un enfant qui me
paraissait dans un développement PAS habituel, quand il y avait des petits signes qui me
paraissaient un peu (pause) euh voila avec un probléme de contact euh c’est plus dans ce
sens-la que je 'observais plus et je les envoyais faire des bilans mais en général je les
envoyais au CAMSP hein, pas par le biais d’'une plateforme ni quoi que ce soit mais plus par
rapport a (pause) plutdt ceux qui avait vraiment besoin urgemment et puis sinon par les
orthophonistes des fois, parfois c’est un bon début pour commencer (rire).

Explications données sur les PCO

Donc au niveau des plateformes de coordination, vous en aviez déja entendu parler,
vous les connaissiez au moins de nom si j’ai bien compris (d’aprés le questionnaire
de ma collégue).

Moi je connaissais le CAMSP a Schiltigheim et puis euh, je connaissais différents
organismes de prise en charge des enfants en difficulté parce que javais un mari qui était
éducateur spécialisé donc euh (mots inaudibles) et javais bossé aussi un peu comme
médecin scolaire aussi donc javais des enfants qui étaient en classe ULIS, en CLIS donc
voila. C’est des organismes qui ne m’étaient pas complétement inconnus mais euh de la a
voila, avoir une relation réguliére avec, ce n’était pas non plus énorme quoi.

Quelles actions réalisez-vous quand vous avez soupgonné un trouble
neurodéveloppemental ? Il y avait 2 attitudes, soit je les orientais vers le CAMSP soit je les
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orientais vers la neuropédia (pause) hein pour faire un bilan un peu en fonction de I'dge euh
voila et de ceux qui étaient le plus rapide a me les prendre en charge (rire).

Et au niveau des dossiers MDPH, ALD ? J'avoue qu’a I'époque ce n’était pas nous qui les
faisions, c’était souvent les neurologues ou les neuropédiatres qui les faisaient, ce n’était pas
trop les médecins traitants au départ. Ca m’est arrivé de faire des dossier MDPH,
effectivement, de renouvellement ou de mise en route, pour des enfants qui devaient étre
pris en charge sur des instituts médico-psychologique ou des IME euh et donc pour avancer
le schmilblic. Mais voila, javais quand méme besoin d’avoir un peu en appui, enfin (pause) il
nous fallait quand méme un peu des éléments plus suspentiels donc forcément je les faisais
passer par le circuit des troubles de I'apprentissage, par la neuropédia, pour les enfants plus
du c6té dys plus par I'équipe qui fait des bilans des troubles des apprentissages (semble
hésitante). Euh donc j'essayais des circuits comme ¢a un peu paralléle.

Observation : Le praticien semble hésitant, ne trouvant pas les mots adaptés.

Et par rapport a ce que qui était effectivement euh trouble du contact on a aussi 'lELSO a
coté ou on pouvait faire faire des bilans assez rapidement quoi avec les pédiatres et les
pédopsy du coin. Donc effectivement, c’était souvent fait par eux (dossier MPDH) ou alors il
nous donnait un diagnostic, mais ils n’aimaient pas trop donner un nom a tout ¢a, c’est
compliqué des fois. C’est difficile de tout de suite étiqueter un enfant comme ca.

Vous connaissez un peu le fonctionnement des plateformes ou pas du tout ?

Je connais principalement de nom (rire) alors Anne m’avait expliqué un peu le
fonctionnement mais euh comme je n’ai jamais eu a l'utiliser je n’ai pas vraiment ... voila je
ne suis pas sdre d’étre OP sur comment ¢a fonctionne, mais de ce que j’en ai compris c’est
qgu’on pouvait les solliciter pour qu’il puisse y avoir une premiére consultation rapidement
avec un professionnel pour faire du repérage.

Qu’est-ce que vous en penseriez ? Oui je ne les ai pas utilisés donc je ne peux pas
vraiment donner mon avis euh sur comment ¢a marche, enfin le ressenti que j’ai eu par
rapport ah... je n’ai pas été usagée quoi.

Mais je pense que ¢a peut étre un bonus quoi. Moi je pense que tout ce qui existe qui puisse
faire avancer le schmilblic peut étre utile hein. Aprés il faut voir en pratico pratique ils arrivent
a suivre quoi, c’est toujours pareil. Hein parce qu’on nous propose beaucoup de plateformes
dans tous les sens, mais une fois que les gens savent et que ¢a se lance, je ne sais pas
dans quelle mesure et dans quel délai ils arrivent a faire les choses et a mettre en place tout
¢a quoi. Voila, je pense que l'idée est bonne mais il faut voir aprés si ¢a suit derriére, c’est
toujours pareil (rire). Parfois passer par un réseau de connaissance est des fois plus rapide
que de passer par des plateformes ou des usines a gaz ou je dois voir avec la PRAG etc..
c’est jolie mais quand ¢a URG, on est des fois un peu coincé quoi. Donc voila I'idée est
bonne aprés je ne sais pas ce que ¢a donne en pratique (rire) pour ne pas I'avoir utilisé moi-
méme.

Est-ce que vous vous étes déja dit qu’est ce qui pourrait étre améliorer pour favoriser
la prise en charge rapide des enfants ? Non, je ne vois pas assez d’enfant et
particulierement a probléme pour me poser la question dans ce sens-la quoi. C’est le suivi
d’enfant en difficulté quoi. En tant que médecin traitant, je dois avoir une vingtaine d’enfants,
ce n’est pas beaucoup parce qu’on ne pense pas a le faire enfin voila c’est plus dans le
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sens-la. Pour autant, on voit de la pathologie courante pédiatrique mais on n’a pas forcément
une grosse patientéle, surtout comme dit en ce moment les gens ont appris a se débrouiller
autrement (rire).

Et puis les familles s’habituent et ne tic pas toujours, c’est ¢a qui est dingue. Ce n’est pas
dans ma patientele mais je vois mon fils étant en formation (psychomotricien) euh, il s’est
retrouvé chez quelqu’un qui gardait des enfants. Et au bout d’'un moment a force de voir
cette petite fille, il s’est ditil y a un truc qui cloche et il a dit « écoutez faudrait peut-étre voir
avec les parents pour qu'il lui fasse faire un bilan ». Je dirai méme les parents voila ils se
disaient : il a peut-étre un petit quelque chose, le médecin ne le voyait pas assez souvent
pour se rendre compte enfin voila et puis au final des fois ¢ca passe ce n’est pas forcément
aussi franc dés le départ hein pour certaine famille pour repérer et d’accepter qu’il puisse y
avoir un probléme quoi. Il y a peut-étre un peu de déni aussi donc euh. Parfois on voit des
enfants qui ont des difficultés avec le contact effectivement euh mais parfois les parents ne
trouvent pas c¢a forcément bizarre quoi. Donc le repérage parfois, il faut s’accrocher pour
qu’il puisse suivre quoi.

Vous vous avez déja dépisté, ou du moins adressé des enfants avec une suspicion de
TND ? Oui aprés ca va étre plutot des troubles autistiques qui ont pu étre retrouvé. Apres jai
des enfants qu’on a suivi mais qui avait déja été repéré dés la naissance pour avoir eu des
facteurs de risque de développer tout ¢a (prématurité ou des enfants ou ¢a ne s’est pas bien
passé a 'accouchement etc) et qui avaient déja été suivi assez rapidement on va dire. C'est
souvent des enfants qui étaient déja, tout de suite pratiquement, dans le circuit quoi.

Pour ce genre d’enfants qui ont des facteurs de risque de présenter de TND, vous
faites des consultations spécifiques ?

Pas forcément, parce que souvent quand ils sont déja dans le circuit ils n’arrétent pas (rire).
lls sont déja vu régulierement par, et que souvent, moi jai quand méme eu la chance jusqu’a
maintenant qu'’il y en avait pas mal qui étaient déja repéré dés la mat ou dés les suite de mat
parce qu’il y avait des choses qui se passaient pas comme il devait. Parce qu’ils étaient
suivis parce que c’était des grands prémas ou voila. C’est vrai que c’était déja des enfants
ou il avait déja eu des repérages assez rapidement et puis des fois aprés c’est plus par
rapport a I'école effectivement ¢a peut (mots inaudibles) quoi.

Moi souvent... (pause), des fois je suis alertée sur des enfants (hésitation), aprés le souci
chez nous c’est qu’il en a certain qui ont un probléme avec la langue qui sont avec la langue
maternelle plutét, donc quand nous on les voit nous en consultation c’est compliqué parce
qu’on n’arrive pas forcément a établir un contact langagier euh, en frangais, a cet age-la. Et
donc du coup, a partir du moment ou il y a traduction a chaque fois c’est quand méme
toujours un peu compliqué. Alors les parents disent « ah il est timide parce qu’il ne parle pas
beaucoup en frangais » etc etc et puis en fin de compte c’est compliqué de faire la part des
choses pour ces enfants-la quoi.

On a toutes les consultations de vaccination qui nous permettent quand méme de les voir
souvent au départ mais c’est vrai qu’apres qu’on ait fait le gros des vaccins, il y a une petite
période un peu de flottement ou ils viennent un peu moins souvent si il sont pas tout le
temps malade quoi. Donc nous on essaye de les voir régulierement (mots inaudibles) mais
parfois dans le quartier ce n’est pas des gens qui vont venir consulter aussi facilement que
¢a quoi.
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Aprés il y a les examens systématiques a faire ? Les examens systématiques c’est
souvent aussi pendant la période ou ils ont déja pas mal de suivi avec les vaccinations quoi.
Mais c’est vrai que les parents sont moins demandeurs enfin sont moins ...(pause) puisque
maintenant c’est eux qui viennent un peu sur rendez-vous, euh ils sont quand méme moins
euh.. Je pense que c’est depuis qu’on leur demande moins de compte par rapport aux
examens systématiques, euh..., avant quand il y avait la carotte des alloc on les voyait
quand méme plus souvent (rire). Mais c’est vrai depuis qu’il n’y a plus ¢a, euh, ils sont moins
a venir facilement pour ¢a, il faut vraiment que nous on leur dise « n'oubliez pas il y aura cet
examen a faire etc quoi» (inspire). Dans les quartiers un peu populaires chez nous, ca arrive
souvent, c’est pour ¢a heureusement qu’il y a les examens qui se font dans les écoles de
facon de maniére prioritaire sur nos ZEP |a pour que les enfants soient vus hein hmm. Les
petits maternelles sont vus ouais nous on n’a pas une patientéle toujours trés attentive a ca
quoi.

On voit les bronchiolites les machins, les trucs mais bon ce n’est pas toujours non plus ces
périodes la ou c’est le facile de faire les dépistages parce qu'ils ne sont pas en état aussi
forcément a ce moment-la enfin voila, vaut mieux qu’ils viennent quand ils sont en forme
quoi. Mais bon pour nous c’est 'occasion de leur dire « écoutez, il faudra qu’on se revoie
pour faire tel ou tel examen » parce qu’on n’a pas pu le faire mais si ils viennent plus c’est
vrai qu’on prend pas le truc de prendre tout le logiciel, de prendre tous les enfants de tel age
et de rappeler tout le monde pour savoir si ils ont été vu ou pas.
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Annexe 7 : Exemple d’entretiens des médecins coordinateurs

Entretien MC1
durée 1heure

C’est vrai que... La ¢ca passe comme un, un élément urgent au niveau de 'ARS mais le
probléme c’est que ... ils auraient voulu le faire plus t6t mais ce n’était pas possible. Méme
en ayant eu un médecin en poste plus t6t euh de toute fagon on ne pouvait pas adresser des
enfants a des cabinets euh (pause) enfin il y a eu le COVID Je pense qu'il y a ce contexte a
signaler dans votre thése que ce, ce contexte est vraiment particulier hein pour la création.

Pour vous expliquer aussi un petit peu d'ou je viens, c’est que je suis généraliste.

C'était ma premiére question donc c'est trés bien. Quelle formation avez-vous ?

Euh j'ai eu ma thése en 2005 euh et j'étais généraliste, a remplacer et puis un jour j'ai fait un
remplacement dans un service de soin de suite et de réadaptation dans une clinique a
Reims et puis euh euh commencant a voir des enfants, tout ¢a, et on a créé un autre service
de soin et de réadaptation, donc en fait moi je suis un médecin qui a travaillé en SSR
pendant 12 ans euh donc je suis gériatre (rire).

C’est a I'opposé mais ¢a se ressemble, les zones extrémes sont quand méme des fragiles
des deux cbtés, donc il y a des points communs, aprés il y a méme encore plus différents.
Donc jai travaillé en soin de suite et j'étais gériatre et j'étais onco-gériatre, j'ai vue des
personnes agées avant traitement pour cancer et j'ai fait ca en paralléle de mon service de
soin de suite et hmmm (réfléchit) et un jour on m'a proposé un poste en cancéro, donc
comme je voulais augmenter mon temps partiel et que la cancéro ¢a me plait donc j'ai été 2
ans médecin d'hospitalisation de cancéro, voila pour euh il y a une surcharge de travail, une
mésentente avec euh enfin, avec un des radiothérapeute et euh j'ai eu envie de revenir a
mes premiers amours de médecine générale et je me suis installée en cabinet en janvier
2020. En retournant euh donc en quittant le milieu hospitalier et en me disant, je vais avoir
mon cabinet euh j'avais une surcharge avec 40 patients a voir en visite euh javais 2 services
au lieu d’un, réguliérement, parce qu'il n‘avait pas trouvé un médecin pour l'autre service
enfin bon voila. Il y avait une surcharge donc je me suis dit ... (pause) je retourne j'ai 45 ans,
je vais a la médecine générale, mais par contre je me suis installée au moment du début du
covid donc euh, je me suis retrouvée un peu toute seule avec un, un associé qui avait une
trés grosse patientéle, mais qui avec le covid a continué a voir ses patients mais euh c'était
difficile d'aller voir un médecin que les gens ne connaissaient pas, et enfin je ne m'y suis pas
retrouvée en fait. Mais assez vite je me suis dit, je veux retrouver un travail de coordination,
et c'est pour... en cherchant que I'été dernier j'ai trouvé ce poste de médecin coordinateur de
PCO avec en méme temps pas que ¢a hein, j'ai pris aussi un poste de 2 jours par semaine
de médecin de CAMSP, de I'antenne du CAMSP de [nom de ville] & [nom du département].

Voila, donc je travaille 4 jours par semaine et je voulais, voila travailler en équipe. Euh c'est
pour vous expliquer qu'en fait, j'ai fait 9 mois de médecine générale pendant le, pendant le
covid, enfin 2 mois avant et puis 7 mois aprés, et avec assez vite cette idée de retourner
dans une structure et j'ai eu quelques patients, ou j'ai euh, enfin notamment une qui avait un
retard de de langage, des troubles de la relation et que j'ai adressé CAMSP mais ¢a m'a pris
beaucoup de temps parce que moi j'avais peu de patient. Quand je travaillais en médecine
générale, je pouvais n’avoir que 10 patients dans la journée et euh par contre je prenais du
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temps pour chacun et le temps de constituer le dossier pour le CAMSP et d’essayer de
comprendre, j'étais confronté a des choses qu'on a, que je n'avais pas apprise forcement en
meédecine générale. Et c'est vrai que Ia, c'est pour ¢a que je comprends que la PCO peut
améliorer et faire le lien entre les cabinets de médecine générale et les euh et les
professionnels psychomotricien ou ergothérapeute qu'on ne connait pas bien en médecine
générale quoi voila.

On pense orthophonie et orthophonie quand on a I'habitude en médecine générale de
prescrire de I'orthophonie euh ou en tout cas de renouveler des ordonnances euh aprés oui,
a cette petite fille on lui a prescrit euh Chloé on lui a prescrit euh de I'orthophonie et puis les
parents se sont battus pour trouver (pause) quelqu'un qui puisse la suivre rapidement. Mais
j'ai vu que ce n'était pas si facile que ¢a, ils ont été dans une autre ville, enfin a proximité
mais il n'y avait pas a proximité. Alors moi j'ai exercé a [nom de ville] et ils ont trouvé a [nom
de ville] alors c'est pour vous dire que ce n'est pas trés loin mais euh c'était quand méme
euh, fallait prendre la voiture pour une famille avec des petits moyens ce n’était pas facile.
Les orthophonistes c'est vraiment vraiment difficile. Il n’y a pas d’école d’orthophonie chez
nous.

Le CAMSP de [nom de ville], ou je suis 2 jours par semaine euh c'était une antenne qui a été
crééeily a2 ans, il yaun peu plus de 2 ans. Euh donc on dépend du CAMSP de [nom de
ville] et on n'avait pas d'orthophoniste jusqu'ici on vient d'en trouver une. C'est pauvre pour
une structure en plus ou ils sont recherchés a temps partiel parce que ce n’est pas trés
rémunérateur, mais c'est un métier intéressant. Donc souvent elles font ¢ca en temps mixte
en fait. Elles font du libéral pour le cété plus rémunérateur et de la structure en CAMSP pour
que ce soit un travail d'équipe et pour voir des enfants un peu plus différents.

On les dépiste t6t, précocement mais aprés pour que ¢a se met en place c'est compliqué
hein.

C'est tout récent pour vous dire moi j'ai pris le poste de PCO et CAMSP le 2 novembre
(2020). Donc c'était le deuxiéme confinement (rire). Ca va faire presque 1 an mais. En fait au
départ, enfin voila c’est pour ¢a je vous dis il faut revoir avec le COVID c’est qu'on était
confiné. Donc euh au départ j'ai, il y avait aussi un (hésitante), jétais un peu en formation
parce que vu mon parcours moi j'avais dit je prends le poste mais je veux étre formé mais
étre formé il n’y avait pas de formation possible. Donc j'ai fait quelques formations en visio
par le CRA, le centre ressource autisme. Euh aprés, j'en ai fait une autre sur le profil
(sensoriel) de Dunn. Enfin voila j'ai fait quelques formations en visio. Il y avait les années
CAMSP auxquelles j'ai participé aussi en visio en novembre puis aprés en mars. Mais au
départ c'était déja reprendre le poste de médecin de CAMSP. On s'est dit bon la PCO on ne
peut pas plus la développer que ¢a donc en décembre le directeur m’a dit bah la déja
reprendre le relais au CAMSP de [nom de ville] et puis la PCO pour le moment on n’avait
pas les conventions en fait. On a validé nos premiers parcours qu’en Auvril.

Mais apres c'est vrai qu’on est vraiment en décalage (pause). En février, le 54 avait signé 37
conventions et nous on a 19 dossiers étudiés et 18 dossiers acceptés. On en a un qu'on
avait d0 refuser parce qu'il y avait déja un diagnostic et une reconnaissance a la MDPH. On
en a rajouté deux aujourd'hui donc on passe a 20 validés. Il y en a trois qu'on a validé le 2
avril aprés (pause). Bah moi c'est surtout des médecins, a part quatre, c’est les 2 médecins
du CAMSP en fait de [nom de ville]. En fait, ils les mettent sur liste d'attente au CAMSP pour
'educ euh (pause) pour le suivi avec la psychologue mais aprés pour tout ce qui est
psychomotricité c'est quand méme plus rapide, méme si ¢a va peut-étre saturer mais
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jusqu’ici c’était plus rapide en libéral qu’ici. Sinon c'est 1 an et demi d'attente la psychomot
ici.

Il y avait vraiment ce besoin au départ de signer comme une espéce de contrat avec chaque
personne et on essaie d'assouplir un petit peu ¢ca pour qu'ils se rendent bien compte que
(pause) qu’ils ne nous doivent rien en fait. C'est juste une facon de leur présenter des
enfants et de travailler ensemble. Mais on essaie d’alléger quand méme, ce n’est pas
vraiment contrat entre euh (réfléchit). Eux ils sont contents d'étre en libéral c’est justement
pour étre tranquille et de pas dépendre d’une structure donc euh il ne faut pas qu’on
alourdisse les choses.

La pour des psychomotriciens sur [nom de ville] j'en ai que euh... 9 qui sont partenaires. Et je
sais que [nom du directeur] a (hésitante) en fait, c'est difficile d'obtenir le listing des libéraux.
Ce serait bien d'avoir une liste mais comme ils ne sont pas conventionnés ben ¢a ne passe
pas forcément par la sécu. Vous voyez autant (pause) les kinés on arrive a avoir une liste
mais euh. Mais méme les kinés qui font du neuromoteur, j'aimerais bien avoir une liste d’eux.
Le deuxiéme confinement la structure n’a pas fermée mais c'est vrai que ¢a nous empécher
les réunions, de se rencontrer, de se déplacer. On ne pouvait pas se déplacer du tout ben
comme tout le monde.

Mais a la rentrée on va avoir des enfants qui vont rentrer en moyenne section, on va
découvrir des choses parce qu'ils ont eu une petite section un peu décousue, pas comme
d'habitude et il n’était pas trop en classe donc je pense qu'on va avoir beaucoup de
demandes en septembre-octobre.

Le fameux guide vous en pensez quoi ?

Je I'ai découvert moi quand j'étais médecin généraliste avant d'arriver et j'en ai pensé du
bien parce que ¢a parait étre, euh comment dire (pause) quel terme je peux utiliser, assez
clair c'est carré. On a des croix a faire on n’a pas trop de choses a écrire apres toute la
question c'est est-ce qu'il faut remplir toutes les pages ¢a je ne sais pas

Mais la derniére fois on a fait une réunion avec d'autres PCO justement par rapport a
PARCEOQ. Ca sera un outil une application qui nous permettra de communiquer. C'est un
outil informatique c’est pour nous permettre d'échanger et de partager des documents et que
¢a soit sécurisé. Nous on a été choisi un peu entre guillemet comme pilote pour le grand test
c'est euh. C'est avec 'ARS c'est une démarche e-santé (rire) c'est comme ¢a qu'on nous
présente les choses. Euh et c’est un systéme de communication qui permet de fluidifier... En
fait, on a beaucoup d’informations a s'échanger sur les enfants, des comptes rendus de
différents professionnels, connaitre pour ce qui est important pour nous des dates des
rendez-vous, des premiers rendez-vous pour pouvoir suivre le parcours des enfants et toutes
ces données-la sont a partager euh entre plusieurs professionnels. Enfin moi je ne vois pas
les enfants. Au départ, je pensais peut-étre que je vais les voir un petit peu mais en fait on
comprend bien que ce n’est vraiment pas le but. Mais du coup, il faut quand méme qu'on
arrive quand méme a suivre et avoir un outil pour qu'on ait des échéances et ou on en est
pour le parcours de chaque enfant. On parle de groupe de conversation sécurisée. Ca nous
permet d'avoir un outil commun pour les 10 PCO du Grand test, ¢ca permet d'étre un outil
statistique et ¢a permet aussi de montrer en ’'ARS ce qu'on fait.

On aura comme un WhatsApp ou on pourra discuter entre nous. Par exemple ceux qui sont
inscrit dessus aprés seront autorisés a voir les documents, pas forcément tout le monde,
mais par exemple je pourrai discuter avec son médecin traitant, discuter avec les parents
aussi ils peuvent étre sur certaines discussions et discuter avec I'assistante sociale etcil y a
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aussi un ORL pour cet enfant. On pourra personnaliser pour chaque personne pour que
chacun ait accés a son dossier et puis mettre par exemple quand il sort de sa consultation
ophtalmo, mettre la consultation ophtalmo dedans. Et comme nous en fait on ne va pas avoir
des enfants. Aprés c'est tout, ¢ca serait bien aussi de le développer en médecine générale
tout simplement. Bon il estime qu'on peut prendre dans la PCO, je ne sais pas comment ils
ont calculé ¢a, plus de 300 enfants par an. Sinon sur le guide donc il était assez facile
d'utilisation et lors de cette réunion, je sais plus quel coordinateur de PCO, trouvait que ¢a
pouvait étre super si toutes les pages pouvaient étre remplies.

Moi mes petites remarques ¢a serait que dans les signes d'alerte c'est bon, mais dans les
comportements on ne voit pas s'il y a zéro ou si ¢a a été fait. Ce n’est pas validé zéro vous
voyez. Parce que ca peut étre un oubli : le facteur de haut risque ou les comportements
particuliers. Et I'autre chose tout a I'heure, on valide un dossier est le directeur bah non lui il
a pas les croix comme il faut et dans les signes d'alerte a 6 ans il note qu'il faut 3 noms dans
deux domaines différents donc pour lui il fallait que dans deux domaines il y ait 3 NONs: 3
nons en motricité globale et 3 non langages par exemple. C'est vrai c'est ce qu'on peut
reprocher ¢a fait un peu hop hop quoi. Heureusement c'est que c'est des gens derriere qui
sont la pour lire les dossiers.

C’est un peu le reproche, ce guide c'est un outil comme un autre moi je le trouve plutdt plutot
simplifiant les choses c'est une base commune en fait. Mais c'est vrai qu’on n’a pas une
formation commune. La nous on cherche a mettre en place une organisation et chaque PCO
va se poser les mémes questions que nous, c’est dommage que se soit pas uniformisé. Ne
serait-ce que pour présenter notre PCO bah c'est a nous de faire nos plaquettes nos flyers
pour les familles, pour les médecins généralistes et bah c'est un peu dommage quoi.
Pourquoi ce n’est pas fait en méme temps que le guide. Mais aprés sur ce qui doit figurer
euh en fait on est trés trés... C'est a la fois on est libre mais en méme temps ce qui est
demandeé, le projet de 'ARS derriére il est déja trés carré, donc en fait on a trés peu de
liberté. Donc on a I'impression, en fait on est obligé d'inventer des choses en fonction de
critéres, a la rigueur si c’était un peu plus, en tout cas au niveau du Grand Est au moins,
comme il va y avoir PARCEO et tout ¢a, mais je pense que le COVID a joué aussi.

Moi j'étais en lien avec la PCO euh.. de [nom de ville] et javais demandé aprés les années
CAMSRP, il y avait 3 PCO qui avaient témoigné en pilote, et eux ont commencé en 2019.

Pour le moment on a assez peu d'enfants et assez peu de parcours donc on a beaucoup de
temps pour mettre en place les choses.

L'idée du guide c'est qu'il soit rempli en numérique et qu'on le regoive par mail ou qu'on le
recoive directement sur un site par exemple c'est ¢a I'objectif aussi.

L'idée c'est que ceux qui sont aussi intégrés dans PARCEO c'est pour ¢a qu'on en a parlé
aux différents ateliers de préparation de PARCEO.

C'est pour ¢a si on a eu l'idée de participer c'est pour que le médecin généraliste puisse faire
la demande directement sur PARCEO. Et c'est vrai que je suis arrivé en novembre sur le
CAMSP de [nom de ville] en méme temps que la secrétaire qui était recrutée pour les 2.
Alors pour vous dire dés qu'il y a une demande au CAMSP on demande ce guide, c’est pour
vous dire que ¢a nous aide quand méme avoir une idée de I'enfant et on essaie de faire tout
en dématérialisé sur le CAMSP de [nom de ville] donc si on peut nous I'envoyer par email on
est ravi nous. C'est vrai ce qui change avec ce questionnaire la c'est que c'est le médecin qui
doit le remplir et nous I'envoyer. Alors il fallait faire un courrier aux parents et ensuite le
premier contact donc la c'est vraiment le médecin qui doit nous contacter.

151



Et dans le guide vous ajouterez ou modifierez des choses ?

Non apreés c'était quand méme des référents qui se sont creuser la téte. Non ca serait plutét
sur la forme mais sinon je trouve qu'il est super bien fait.

Non mais c'est vrai aprés on rajoutera quand méme s'ils peuvent nous écrire euh (réfléchit)
les commentaires sont quand méme trés importants. Et nous on compléte toujours.

Comment ¢a ?

On renvoie a la famille ce qu'on appelle le dossier famille. La, c'est beaucoup plus complet.
On pose beaucoup de questions un peu comme au CAMSP en fait. Au moins on connait la
profession des parents euh et puis on demande aussi aux parents de nous dire ce qui les
interpelle voila. Les événements familiaux, la composition de la famille, la situation familiale,
si I'enfant était en créche ou pas, euh la scolarisation, on vérifie qu'un dossier MDPH n'a pas
été fait. On redemande les antécédents de la grossesse, s'il a vu un ORL, un ophtalmo, le
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sommeil, la propreté, le langage. Il y a beaucoup de questions “oui”, “non”, “ne se prononce

", W ”,

pas” en fait. Pas mal de “est-ce qu'il peut jouer seul’; “est-ce qu'il est timide”; “est-ce qu'il dit
des petits mensonges”; “est-ce qu'il est triste”... Aprés c'est plus sur les habiletés motrices,
sur le repérage temporo-spatial. Les difficultés qui sont signalés a la maison, a I'école, le
comportement, la vie affective et émotionnelle euh, les choses qui posent probléme en
collectivité, les enfants en rééducation et les remarques. Autant les médecins, ils ne nous
mettent pas forcément beaucoup de choses autant la les familles en général elles en
profitent pour bien mettre ce qui pose probléme et |a, on se fait une meilleure idée de I'enfant

quand méme.

Donc ce dossier famille est quand méme important, sans ¢a vous arriveriez quand
méme a adresser I’enfant vers un psychomotricien, orthophoniste ou autre ?

euh C'est plus pour le suivi le contexte et les besoins oui c'est sir. Aprés le guide ¢a donne
quand méme surtout a 5,6 ans aprés des enfants de 6 mois on n’a pas beaucoup. Apres si
c'est bien rempli je pense que ¢a peut suffire. Comme nous aprés on va demander un bilan
euh c'est ce qu'on disait 13, Ia sur ce dossier Ia, sur celui qu'on a vu aujourd'hui, le médecin
demande de psychomotricité mais on était plutét a dire, puisqu’il a bientot 6 ans, on ferait
plutot de I'ergo aprés rien nous empéche de demander les deux.

Et la actuellement, la plateforme se compose comment ?

Donc on a une assistante sociale, on a un 40% mais nous on I'a mis en 2. On a deux 20%,
une assistante sociale coordinatrice sur [nom de ville] et 1 sur [nom de ville]. Donc elle se
partage en fonction du lieu. On a qu’un 20 % de secrétariat pour le moment-la pourvu et
aprés les 20 % qui restent c'est la facturation donc envoyé donc tout ce que je n’aime

pas. C'est le forfait c'est I'argent quoi.

Parce que la on débloque quand on fait une convention tout ¢a, on débloque un forfait pour
tant de séance. Donc il faut justifier a partir de quand ¢a a commencé : comment on
débloque I'argent, quand on laisse I'argent aux professionnels. Donc nous, on verse aux
professionnels tous les mois, il ne faut pas que ¢a soit un frein a prendre en charge, pas que
¢a soit tous les 3 mois. Donc ce petit temps de secrétariat administratif d’'une journée, on ne
I'a pas encore. Mais bon comme on a peu d'enfants le directeur s'en charge un peu pour le
moment. Et voila, le directeur il n’a pas de temps voila, de toute fagon il est déja directeur du
CAMSP de [nom de ville], de celui de [nom de ville] et de la plateforme autisme. Aprés c'est
pour nous lancer aprés on sera autonome. Mais euh 1a il n’a pas de temps définis.
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Est-ce que vous avez déja entrepris des actions depuis 'ouverture de la plateforme
pour le guide ?

Nous on ne peut pas avoir le listing des médecins

C'est vraiment la sécu qui doit le faire parce que nous on n'a pas, ils ne peuvent pas nous
fournir le listing des médecins.

Nous on nous a dit que la communication serait faite par la CPAM.

Mais ca [le directeur] m’a tout de suite dit ah non ¢a ce n’est pas a nous de le faire. En fait,
(pause) on avait cette idée que le CPAM allait envoyer le guide et la (réfléchit) a tout le
monde en méme temps et que nous il fallait qu’on soit prét. Mais que ce n’est pas nous qui
allions le faire. Et comme nous on n’est pas encore vraiment prét. Et puis on n'a pas
beaucoup de libéraux donc on ne va pas chercher a le diffuser plus que ¢a. On va chercher
a se mettre en route et trouver un mode de fonctionnement et (pause). Plutdt présenter les
choses aux libéraux pour recruter des partenaires plutét qu'aller chercher les personnes qui
nous adressent. Vraiment rien qu'avec les personnes qui nous adresse des enfants du
CAMSP on a nos 20, bon c’est vrai que ¢a ne suffit pas, peut étre qu’un moment j'irai, mais
je ne mets pas ¢a dans les priorités. Et surtout que ce n’est pas forcément notre fonction de
diffuser.

Alors j'ai eu pour un des enfants, j’ai eu un pédiatre au téléphone qui est le président des
pédiatres de la [nom du département], donc elle est au courant de la PCO et elle m'avait
posé quelques questions et on était en période de couvre-feu et tout ¢a donc euh aprés il y
aura peut-étre des questions.

L'idée c'est quand méme de répondre aux médecins c'est vrai que c'est parfois entre nous
on se comprend s'’il y a ce cbté-la si c'est pour parler ¢a c'est plutét moi qui vais les appeler,
qui vais prendre dans le contact c'est s(r. On doit faire ce lien la mais de la a faire des
formations pour expliquer les signes d'alerte ce n’était pas l'objectif.

Quand un enfant est orienté vers votre plateforme, quel est son parcours, une fois que
vous avez regu le guide ?

Qu'on a regu le guide et qu'on pense qu'il y a un besoin on (réfléchit) on valide, la
coordinatrice qui correspond au secteur géographique de I'enfant contacte la famille et notre
secrétaire envoi un courrier qui précise euh que le parcours, qui explique la plateforme, c'est
rapide hein. Et qui envoie en fait euh ¢a on I'a mis en place il n’y a pas trés longtemps avant
les vacances, une CHARTE qui permet de valider euh, qui les engage a amener leur enfant.
Parce qu’en fait c'est ¢a aussi, c’est vrai qu’une fois qu’on leur dit “votre enfant a besoin de
psychomotricité” euh on vous envois la liste des libéraux, vous prenez contact avec eux et
puis ¢a sera pris charge, sans reste a charge pour vous en fait. C’est pour ¢a qu'on leur
explique mais par contre il faut s'engager pour emmener I'enfant donc voila. Parce que ce
n’est pas comme CAMSP quand ils ne viennent pas de temps en temps bon bah tant pis.
Donc on leur donne la liste des psychomotriciens ou des ergothérapeutes et aprés euh on
écrit euh. Le psychomotricien ou les parents nous donnent le nom du professionnel avec qui
ils ont rendez-vous, a qui on écrit pour avoir la date du premier rendez-vous et comme ¢a on
sait quand commence le parcours. Comme ¢a nous on peut programmer 6 mois aprés euh la
synthése.

Et la synthése elle se passe comment ?

Je n’en ai pas eu encore (rire).
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Méme les enfants d'avril n'ont pas commencé la psychomotricité en avril donc j'aurai la
premiére synthése pas avant novembre. Aprés c'est un peu ma question comment on fait
pour les synthéses c'était un peu ma question pour le médecin de [nom de la ville].

Pour vous, les points forts de la PCO ¢a serait quoi ?

Les points forts c'est euh de permettre de répondre euh aux parents rapidement. Leur
proposer vite une prise en charge et pas euh de les faire attendre pendant 1 an ou 1 an et
demi pour euh avoir un bilan au CAMSP en fait. Donc c’est plus pour le fait d’étre réactif.
Aprés moi je suis disponible mais c'est vrai qu'on ne pouvait pas encore donc ¢a c'est plutét
dans les points faibles mais ¢a va venir euh. Bon moi c'est vrai que dans l'idée c'est d'étre
disponible pour répondre aux questions de mes collégues, euh d’avoir un portable et de leur
donner mon numéro de portable, pas forcément aux heures ouvrables de la PCO c'est aussi
¢a, siils ont une question parce qu'ils vont pas voir forcément I'enfant entre 8h et 18h aux
horaires de la PCO donc ¢a va peut-étre euh... voila si I'ont une question que je puisse leur
répondre. Je pense que c'est l'intérét que ce soit un médecin a ce poste de coordination.
L'autre point fort c'est de remettre le médecin traitant dans la prise en charge, le parcours
d'enfants. C'est vrai que quand le I'envoie au CAMSP c'est le médecin du CAMSP qui le
prend en charge et le médecin traitant euh il est plus spectateur qu'acteur. Mais comme le
CAMSP ca se termine a 6 ans, aprés c’est a nouveau il faut trouver un autre médecin
référent. Donc I'idée si on inclut directement le médecin généraliste en lui expliquant un peu
le parcours bah il va suivre I'enfant aprés les 6 ans. Ca fait moins ... l'idée c'est qu’il y ait
moins d'interlocuteurs. C'est pour ¢a aussi que je me rends compte que je ne dois pas trop
appeler les familles. Il ne faut pas que ¢a se fasse encore un autre médecin en plus il faut
que je fasse le lien avec le médecin directement plutét qu’avec la famille a un moment.
C'est vrai qu'il y a cette idée ou on voit des affiches partout “L'autisme c'est important” euh
mais il n’y a pas de suite.

Aprés un des inconvénients de la PCO que moi j'ai ressenti, moi j'arrive je suis dans un
CAMSP donc le CAMSP de [nom de ville] il n’était pas pour la PCO. Tous les professionnels
du CAMSP auraient préféré qui est plus de moyen pour le CAMSP et on ne le regarde pas
forcément d’un bon ceil (rire).

Le fait qu'on soit porté par un CAMSP c'est compliqué car personne ne comprend la place
des PCO. Je me rends compte que la PCO il n’aime pas il y en a certains qui sont vraiment
remontés.

Au CAMSP, un enfant qui est vu maintenant il n'aura pas de place pour étre pris en charge
avant au moins 1 an. La preuve c'est que les premiers médecins qui demandent c'est les
médecins du CAMSP. Quand il présente les nouveaux, on les met sur liste d'attente.

Rien que pour les enfants qui sont sortis pendant I'été ils ont encore des enfants sur liste
d’attente. lls ne peuvent pas répondre a la demande pour les professionnels qui travaillent ici
c'est... terrible.

C'est un ergothérapeute qui contacte la PCO et en fait quand on regarde c'est un organisme
national privé qui part de [nom de ville] et c'est des cabinets ou ¢a peut regrouper
ergothérapeute, psychomotricien donc est en train d'associer en libéral des professionnels
paramédicaux qui seront rémunérés par les PCO.

Les outils sont toujours & améliorer en fonction des besoins. Mais Ia je le vois vraiment en
positifs ce guide de repérage.
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Annexe 8 : Dossier Famille

PLATEFORME DE COORDINATION ET D'ORIENTATION AGIVR — DOSSIER FAMILLE Vg,

A0S rue des remparts 69400 Villefranche - 04.69.37.22.17 -~ /

/\

AGIVR

Heaujolais Yal de Sadna iandicap

‘ PLATEFORME DE COORDINATION ET D' ORIENTATION
DOSSIER FAMILLE

Nom de ' enfant : Prénom:

Date de naissance : Lieu de naissance :

Questionnaire rempli par: Cllepere Olamére [ les deux

Qui vous adresse a la plateforme:

Pour quelle(s) raison(s} :

Date du RDV avec le médecin qui a complété le questionnaire médical :

COORDONNEES

mere

peére

Nom et prénom

Date de naissance

Adresse

Téléphone

Adresse mail

Profession

COUVERTURE ASSURANCE MALADIE : joindre une attestation
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CONDITIONS DE VIE

| [ parents vivant dans le méme foyer

SITUATION PARENTALE

[J famille monoparentale

[ famille recomposée

COMPOSITION DE LA FAMILLE

Nombre d’enfants vivant a la maison :

Nombre d’adultes vivant a la maison :

EVENEMENTS FAMILIAUX NOTABLES :

Préciser :

GARDE, SCOLARISATION, LOISIRS

O our [JNON

MODE DE GARDE

Créche/garderie Ooul O NON
Assistante maternelle Ooul [ONON
SCOLARISATION
Ecole Joul [CNON
Classe
Redoublement Ooul [ NON

Nom et adresse de I'école

Quels sont les loisirs de votre enfant :

AIDES
AEEH J oul J NON
AVS O oul [J NON
PPS (plan personnalisé de scolarisation) Ooul [ONON
O oul (] NON

AJPP
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i

ANTECEDENTS

ANYECEDENTS FAMILIAUX (problémes de santé, troubles des apprentissages type dyslexie, dysphasie, autisme etc... )

Pore :

Mere :

Freres et sceurs :

Entourage familial :

GROSSESSE ET NAISSANCE : prématurité, faible poids, enfant adopté... (texte libre)

ANTECEDENTS D’HOSPITALISATION, DE PROBLEMES DE SANTE : O oul O NON
Si oui, précisez :
VOTRE ENFANT A-T-IL EU UN CONTROLE ORL ? O oul [J NON
VOTRE ENFANT A-T-IL EU UN CONTROLE OPHTALMOLOGIQUE ? Ooul J NON
Si oui, a-t-il un suivi ?
SOMMEIL - PROPRETE

Votre enfant a-t-il des problémes de sommeil
(s’endort difficilement, se réveille trop tét, pendant la nuit) ? Ooul J NON
Dort-il dans votre lit une partie de la nuit ? O oul J NON
Votre enfant est-il propre dejour: [ oul OO NON

de nuit : Ooul ONON
Depuis quel age ?
TRAITEMENTS MEDICAMENTEUX EN COURS : O oul J NON
Si oui précisez :

3
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LANGAGE COMMUNICATION : VOTRE ENFANT

NE SAIS PAS —> [INSP
===t fort ou faut-il répéter ? TJoul TONON [CINsP
Entend-il mal ou monte-t-il le son de la télévision ? Oout CONON CINSP
A —t-il (ou a-t-il eu) des difficultés pour s'exprimer ? Ooul TONON Tnsp
Comprend-il les consignes orales (quand vous lui parlez) ? Cour ONON INSP
Peut-il associer 2 mots « papa pati », « veux gato », « pas dodo » ? Oour ONON INSP
Peut-il faire des petites phrases ? Ooul CONON [ONsP
Peut-il s'intéresser a ce que vous lui montrez ? [Jour ONON [INsp
Peut-il vous faire comprendre ce qu’il veut en vous regardant, puis en pointant du doigt Ooul CONON [JNsP
et du regard vers I'objet ?

Peut-il faire des jeux de faire semblant : jouer 2 |a dinette, a bricoler, a faire le ménage...? [Joul CONON CINSP
Peut-il réagir en comprenant votre mimique de visage ? Oour CONON [CINsp
A-t-il tendance a s’isoler (en classe ou a la maison) ? Oour ONON [Insp
A-t-il du mal 2 se faire des copains, a les garder ? Oour ONON [INSP
Peut-il jouer seul dans une piéce ? Oour CONON [INSP
Est-il timide ? voire renfermé ? Ooul CONON CINSP
Votre enfant est-il fasciné par un sujet particulier ou inhabituel dont il est devenu « expert » ?LJOUI TINON [INSP
Est-il contrarié a I'excés par des changements dans sa routine ou ses habitudes ? Ooul COONON LINSP
Vous parait-il avoir le sens de I'humour comme des enfants de son age ? Cour ONON [INSP
Vous semble-t-il comprendre |le sens figuré, les expressions au 2d degré ? Ooul CONON DINSP
Peut-il dire des petits mensonges dans la vie quotidienne, comme un enfant de son age ? COoul ONON [CINSP
Peut-il tenir compte des conventions sociales, et ne pas dire par exemple des paroles COoutl ONON CINSP
blessantes pour autrui sans s’en rendre compte ?

En regard a une tristesse exprimée face 3 lui, votre enfant va-t-il spontanément Ooul TONON [INSP
vouloir consoler la personne ?

Parait-Il parfois bizarre dans ses propos ou son compertement ? Ooul TINON LINSP

4
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HABILETES MOTRICES ET REPERAGE TEMPOREL ET SPATIAL

Age de la tenue assise sans aide : Age de la marche sans aide :

VOTRE ENFANT

Vous parait-il maladroit ? Ooul CONoN ONsP
A-t-ll des difficultés pour courir (lourd, trébuche souvent, pataud) ? Ooul CONON CINSP
A-t-il des difficultés dans les activités motrices (marelle, corde 4 sauter) ? Ooul ONCN [CINsP
Sait-il falre du vélo sans petites roues ? si oui depuis quel 5ge ? Ooul ONON [ONsP
A-t-il des difficultés pour certains sports (individuels ou collectifs ?) Ooul ONeoN [CINsp
A-t-il des difficultés pour s’habiller ? Ooul ONCON [ONsp
A-t-il des problémes pour organiser ses affaires d’école ? Ooul ONON [ONsP
Est-il a I'aise avec 'utilisation des couverts pour manger ? Ooul CONON [INsP
Est-il a I'aise dans I'utilisation des outils scolaires ? (ciseaux, regle) LJoul ONON ONsP
Aime-t-il dessiner ? Coul CINON [INSP
Ecrit-il mal ou lentement ? Coul ONON [INSP
Est-il a I'aise avec les puzzles et les activités de construction (kapplas, légos) ? Ooul ONoN [INsp
Est-il attiré par les activités manuelles (gommettes, pite 4 modeler, bricolage) ? Ooul ONON [OINsP
Connait-il la droite et la gauche sur autrui ? Ooul OONON [INsP
Se repére-t-il dans les jours de la semaine ? Ooul ONoN [INsP
Les difficultés éventuelles signalées dans les questions précédentes :

Retentissent-elles dans la vie quotidienne a la maison ? Ooul ONON [INsP
Retentissent-elles & I'école ? Ooul ONON [INSP
Si OUl, de quelle fagon :

5
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/N Bengotas Val da Saine Handicap

COMPORTEMENT : VOTRE ENFANT

Bouge t-il tovt fe tzmps ? Ooul OONON [INsP
Se met-il souvent en danger ? (risques inconsidérés) ? Ooul ONON [ONSP
Se montre-t-il le plus souvent étourdi (oubli, perte de ses affaires personnelles) ? Ooul OnoN ONsP
Peut-il attendre son tour quand il joue ou pour parler ? Ooul ONON [ONsP
Peut-il mener a son terme une activité prolongée ? Ooul OnonN ONsP
A-t-il des difficultés pour rester assis 4 table le temps du repas ? Ooul ONON [CINsp
Se met-il en colére a la moindre contrariété ou est-il bagarreur ? Ooul ONoN [ONsP
Se montre-t-il opposant pour les régles de la vie quotidienne ? Ooul CONON [ONsp
Est-il habituellement géné par des bruits, des odeurs, des textures d’aliments ou des Ooul OONoON Onsp
sensations cutanées banales ?
si oui lesquelles ?
Passe-t-il 3 votre avis trop de temps devant la télévision, I'ordinateur ou les jeux vidéos ? Coul CONON ONsP
Combien de temps par jour : ........cceeeneeee.
VIE AFFECTIVE ET EMOTIONNELLE : VOTRE ENFANT
Est-il souvent angoissé ? Coul ONON [ONsP
Exprime-t-il de la tristesse ? Ooul CNON [ONSP
Sioui: aquel moment ?
Exprime ~t-il des peurs et/ou des préoccupations génant sa vie quotidienne : Coul CONON [ONsp
sur la saleté, les microbes, ou I'ordre par exemple ?
Exprime-t-il souvent des inquiétudes a votre égard ou sur sa santé physique ? Ooul OnoN [Cnsp
Refuse-t-il de partir plusieurs jours chez une autre personne que les parents ? Cour OONON [INsp
(grands-parents, amis, famille)
Va-t-il jouer volontiers ? (ou faut-il le pousser sans arrét) ? Ooul ONON [INsP
Est-ce que votre enfant se dévalorise (ie n'y arriverai jamais, je suis nul...) ? Ooul OONON [INSP
Si oui : a quels moments ?
Les difficultés éventuelles signalées dans les questions précédentes retentissent-elles
dans la vie quotidienne 3 la maison ? Ooul ONON [INsP
Retentissent-elles a I'école ? Ooui CONoN ONsp
6
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EN COLLECTIVITE (CRECHE, ECOLE, ASSISTANTE MATERNELLE...) :

¥ &-:-if ©=¢ aifilcultés concernant :

Lz cornpo. terment

Uattention 7

Les apprentissages scolaires ?
Le langage
Lecture-orthographe
Ecriture
Mathématiques

Si oui, quelles difficultés,

Ooul
Coul
doul
Ooul
Ooui
doui
Coul

CINON
CINON
CINON
CINON
CONON
CONON
CONON

OnsP
CINSP
CINsP
ONsP
LINsP
OONsp
CINsP

ANTECEDENTS DE REEDUCATIONS (orthophonie, kinésithérapie ou autre...) : D oul [JNON
Si oui : pour quelle raison ? quelles rééducations ?
Remarques, difficultés autres que vous auriez observées et qui vous interrogent (texte libre) :
7
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SUIVIS ACTUELS :
VOTRE ENFANT EST SUIVI PAR

NOM/COORDONNEES Depuis quand ?

0 Meédecin généraliste

Pédiatre

CAMSP

o aw

O Kinésithérapeute

O Orthophoniste

O Psychomotricien

[0 Ergothérapeute

[0 Orthoptiste

(J Psychologue

L Psychiatre/pédopsychiatre

0 ORL

[J Ophtalmologue

O Autre

En sollicitant la plateforme, j’autorise I'équipe de coordination a échanger des informations avec les professionnels
médicaux et paramédicaux de mon enfant.

Faitle ....coceveeennn, S R - U - .

........................ ArtananrEinsensinnes

Signature du/des parents

A transmettre a la plateforme de coordination et d’orientation '
408 rue des Remparts - 69400 Villefranche sur Sadne |
04.69.37.22.17 - plateforme.tnd@agivr.asso.fr
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Annexe 9 : Pages du carnet de santé concernant les conditions de naissance et le séjour
périnatale (hospitalisations, place dans la fratrie, dépistage auditif et visuel...

ANTECEDENTS FAMILIAUX

Certaines maladies ou matformations, ainsi que des prédispositions 3
certaines maladies ou allergies peuvent se transmettre héréditairement.

Si un membre de votre famille a présenté une maladie 3 caractére héréditaire
(mucoviscidose, drépanocytase, hémophilie, luxation de hanche, ete.):

il estimportant d'en parler le plus tGt possible avec votre médecin.

Plus généralement, pensez 3 parler 3 votre médecin des maladies retrouvées
dans votre famille et qui peuvent aveir une influence sur la santé future de votre
enfant {obesité, hypertension, diabéte, cancer, stc.).

ZZ Sil'un de vous deuxou I'un de vos enfants est allergique,

watre P risque plus imp d'allergie.
Votre médecin pourra sur les de p
Nom de ks maladie Chté paternel

Datederalssance:l o | 1 oo o |

Hewre denassance:L | |hi__ 1 Jmin
Lieg de nalssance {nom de I ef adresse} :

Age gestationnel {en semaines d'aménorthée révoluesh 1|

Présantation : sommet [ siaga [ autre[]
Début de travail:  spontane ] decenche ] eisanienne avant travad (1
Rupture mambsanaire plus de 12 heures avant I"accouchement - non =1 ow
Analgésie : auaume] génralia[]
pédurale ] rachianesthésie [T autre T
Malssance par ‘vole basse non strumentaie ] césarenne programmes ]
extraction vole b I o gencal |

En cas de cdsarlenna, quele est 'indication 7
Cause materefie [T cause feetale (]

Couleur du liquide amniotigue : darll toimee 1
meconia autre 1

Fiéure maternelle : non ] o]
Examen de l'enfant 3 la naissance
Poidsi 10 | g Tafesi L | lom P 1 ] lom
Apgara Tmingte - 1| Apgarasminuies: ||
L'état de I'enfant a-t-1l nécessité des gestes techniques spécialisés 7

noa ] ou[]
Prociser ;

Transtert : non [ om[]
Sloul, beu du transfert {service et adrese)

Solns et gestes pratiqués :  witamine k[ collya ]
Porméabllite : deschoanes ] del'msophage @ hydramnios dalams Tl
AUTES FENSRIGREITENS ... ... oo o T PR Y S

Hom - .

WS e Cachet et signature
Qualtfication = .. ..,........

T ﬁ PERIODE PRENATALE*

Pére
MNom =
Prénom
Diate de naissance Date de naissance :

SN S A U S S D | S SUNEY TS TE S P T |
o 3 = 3 L3 B

Poids habituel: L1 1] kg
Taille: | lem

Poids habituel: L1 || kg
Taillezl_ 1 | ‘em

Parité -

‘Groupe sanguin et faclewr fhésus da 3 méne -

Taux des aggiutinines imegulities ©
Sérologles :
Cate du demier contrke Résultat
| i | pégatf]  postfC]  inconne ]
S S Y S Y — —
Rubtole - - e I ndganiC] postfC]  incornu ]
AntighneHBs |, | o 1 . a4 négatf[C]  pouti]  inconnu]
[ = £
IR o Ve s epm) Vi o
A cours de | |2 e a-t-alle pris g
{en dehors des suppléments wuels) 7 noal ] oullT]

‘Echographies anténatales, anomalies daceléoes, contrbles & préwolr = ..

* Feparteri Faccord de la mire, | ivi dz Tertant.

s ” Période périnatale
.. \Un madecin doit, au cours des huit premiers jours,
weffectuer un examen approfondi de enfant et atablir
le premier certificat da santé obligatnire a cet ige.

(85 Examen clinique |

Fréquence candlague 2u fepos L L | | rémorios pargues mall ow[d
Fréquence fespiratulre au 1pos [ ! viniance pomale mnl ow[d
Soufile cardiague non[J oulD | psaction auxstmulisonores  nenlDl  owd
Hepatomégalie non ol Tonesana nomal renl] ol
splenamégalia non[Z sl | Tonusdes membrespomal - pen(] o[
Hernia Ingunale nonJ ould | mtobilné nomata wnl ould
tbre mon( il | Fasses fombaires lbres noa ould
5l oul, t3ux maximum 4 1) de billubine E Hancha drofte nomiale ol owld

| Hancha gaucha nomale ron[]  owld
Organes génitaux - E Pied drodt nommal mnll owd

| Pied gauche normal ol owd
Autres anomalies ©

é ) Examen ophtalmologlque & ) Déplstage dune déficlence auditive

Globes oculaires de talle nomale non[CD owlD ) non ] oulJ
Comées transpasenies monD oul® i MREhOGE S v
Pupllles nommales non[d oml | Résultat: normal & surve
T fales présentes [ oald oo O 8
wours pupifiaives présen nonl] o i e O =
Fxamen falt of corticat étabil | Cachet et signatuse

A i B H

Tests blologlgues de déplstage

Dépisiage do phémicétonurie, hyperplasse congénitale -

des suménales et ypothyroidie : nond owld

Dépistage da la drépanacytose : non (] ou ]

Dépistage de la mucovisddose -
Consentement des parants recsll - pon o
Test effectub o] oud

Autres déplstages fpréciser) -

Préiovernents effectus par

Nom PRERETN srseirrinereissianis QUAMERHONT. /\00i ) oasanassniantir
A le:
Sigature -
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SORTIE DE MATERNITE EXAMEN DE LA DEUXIEME SEMAINE

patedesorte: L b || [ T T Y| Talle: || iom pe L) om
ot

mammg;d_x_"?__wg Almentavon - allatement matemel [ au buberon = mute ]

Almentation:  allaftement materns C1 au biberon mivte ] Fosition de couchage adaptée:  non CJ ould

Traltements da sartle : witamine £ T itaming 0]

Autres

------- & Examen cllnique

Féqencocdlagueau repos L || | Réaction awsumulisonores  non[D] oW

del -'-_ 2 ) Fréquence tesplrataiie au 1apos Ll b Femons percues wnll  owld
Consells dannes (L page 16} non o] Soufile cardiague o0l ot | viance nommske woal]  ould
Hepatomagalie mon[D oul] | Tonus aval nomal wnll e

. i examens B A Spignomégalie ton ! o desmebresromal  moall ould
Harnie inguinaie nonlD oull 1 peotie pormate mnld o

Ictése non[ owld | Fosses lombalres ibes mnlZl  owld

........ 51 oal, taux maximum 211} de bilinbine - E Hanche drofte narmale moD  owld

” E Hanche gauche nomale ponll o

ONGANGS QBN ... oo e PG OO OFTE] wonl] - owld

T Pled gaurhe normal moal]  owld

SO TN L LD sy

Echelle colorimétrique des salles
Demander aux parents de quelie couleur sont Jas sefles de leur enfant.

o I B B 1
2 - — il
1 2 3 1 5

[ 7

Si votre enfant garde un teintjaune au-dela de 15 jours teumnéio - |
ousi écoloré i

g
«f page 11), consultez votre médecin sans attendre_

Ne fumer jamais en présence de votre bébé. Le tabac est dangereux pour
sa santé, Les enfants vivant dans un environnement enfumé ont plus de
risques de développ (asthme, 3
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RESUME :

Introduction : La prévalence des troubles neurodéveloppementaux de I'enfant ne cesse
d’augmenter ces dernieres décennies et devient un probleme de santé publique
préoccupant. Devant la complexité du dépistage, le gouvernement a créé, dans le cadre du
4%me plan Autisme, deux entités novatrices : le Guide de repérage pour les médecins de
premieres lignes et les Plateformes de Coordination et d’Orientation. L’objectif principal de
notre étude est d’évaluer leur utilité et leur impact sur la prise en charge des enfants.

Méthode : Cette étude qualitative a été menée entre juin et septembre 2021 aupres de
médecins généralistes et de médecins coordinateurs des plateformes. Les entretiens semi-
dirigés ont été menés jusqu’a saturation des idées, enregistrés puis retranscrit
manuellement. Une analyse inductive générale a été choisi pour interpréter les données.

Résultats : Quinze entretiens ont été réalisés (dix auprés de médecins généralistes et cinqg
aupres de médecins coordinateurs). L'ensemble des médecins s’accordent sur I'importance
d’une prise en charge précoce des enfants dans un contexte de déficits professionnels
croissant. La création du guide de repérage et des plateformes de coordination et
d’orientation sont une avancée majeure dans le domaine des troubles
neurodéveloppementaux. Cependant des améliorations doivent étre apportées pour en
assurer une utilisation optimale. Il est essentiel d’améliorer la partie administrative imputée
aux médecins de premieres lignes et de favoriser la diffusion du guide et des plateformes. De
nombreuses perspectives se dégagent de notre étude et présagent un avenir plus que
prometteur au dépistage et a la prise en charge des enfants atteints de troubles
neurodéveloppementaux.

Conclusion : Le dépistage est souvent percu comme un parcours du combattant par les
familles et les praticiens adresseurs. Le guide de repérage et les plateformes de
coordinations en sont une solution a moyen et long terme, une fois les améliorations
apportées. |l serait intéressant de réitérer cette étude a distance du contexte sanitaire et
lorsque I'ensemble des structures seront fonctionnelles.

Rubrigue de classement : Médecine générale

Mots-clefs : Troubles neurodéveloppementaux
Repérage
Plateformes de coordination

Présidente : Professeur Carmen SCHRODER
Assesseurs :  Professeur Philippe HILD
Docteur Stéphanie SCHNEIDER

Adresse de I'auteure : 10 rue bellevue, 57920 METZERESCHE
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A EVAY, -
aculté | de médecine

DECLARATION SUR
I’HONNEUR

.

TSN maieutique et sciences de la santé |
'\ - q | I |

Université de Strashourg

' Document avec signature originale devant étre joint :

|

| » 3 votre mémoire de D.E.S.
| « avotre dossier de demande de soutenance de thése

Nom : FlBALGQép:f&C.LE@(« Prénom : ...... ALJNE ......................................

Ayant été informé(e) qu'en m'appropriant tout ou partie d’une ceuvre pour I'intégrer dans mon propre
mémoire de spécialité ou dans mon mémoire de thése de docteur en médecine, je me rendrais
coupable d'un délit de contrefacon au sens de l'article L335-1 et suivants du code de la propriété
intellectuelle et que ce délit était constitutif d'une fraude pouvant donner lieu & des poursuites pénales
conformément a la loi du 23 décembre 1901 dite de répression des fraudes dans les examens et
concours publics,

Ayant été avisé(e) que le président de l'université sera informé de cette tentative de fraude ou de
plagiat, afin qu'il saisisse la juridiction disciplinaire compétente,

Ayant été informé(e) qu'en cas de plagiat, la soutenance du mémoire de spécialité et/ou de la thése de
médecine sera alors automatiquement annulée, dans l'attente de la décision que prendra la juridiction
disciplinaire de l'université

Jatteste sur I'honneur

Ne pas avoir reproduit dans mes documents tout ou partie d'ceuvre(s) déja existante(s), 3 I'exception de
quelques bréves citations dans le texte, mises entre guillemets et référencées dans la bibliographie de
mon mémoire.

A écrire a la main : « J'atteste sur I'honneur avoir connaissance des suites disciplinaires ou
penales que j'encours en cas de déclaration erronée ou incompléte ».
Aadtise sor | hennowsr audie connaissance. des soifes s punarey

Y enales gue (lencourS en cal de dedlaranon  eronee oy
o0 ?‘//ﬂ ‘1 o a0 C,omputl

Signature originale : 7 \j

| .
~ Photocopie de cette déclaration devant étre annexée en derniére page de votre
| mémoire de D.E.S. ou de Thése.
!




