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INTRODUCTION

Le terme de « trouble du spectre autistique » (TSA) est paru avec la 5eme classifica-
tion américaine Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-V (DSM-V) en 2013
(1). Avec lui, il est maintenant établi que les troubles du spectre autistique sont une patho-
logie neurodéveloppementale influencée par des facteurs génétiques et environnementaux
entrainant des anomalies structurales et fonctionnelles a I’origine des comportements aty-

piques observés.

Le diagnostic de TSA est un réel bouleversement dans la vie de I’enfant et de sa
famille, qui nécessite une prise en charge rapide, un soutien important et un accompagne-
ment solide. Les enjeux principaux sont le repérage et la prise en charge précoce, c’est a
dire avant I’age de 3 ans, notamment rééducative et comportementale pour avoir une ac-
tion optimale sur la plasticité cérébrale. Ces interventions ont pour but de limiter le sur-
handicap et de donner a I’enfant toutes ses chances pour une meilleure intégration dans la

société.

L’autisme a été reconnu comme handicap en 1996 par la loi « Chossy ». (10) Il cons-
titue un réel probléme de santé publique et est au coeur de I'actualité médicale et politique.
Quatre plans autismes se sont succédés depuis 2005. (8) (9) (10) (11) Le quatrieme plan
autisme présenté en 2018 met en avant 5 axes répondant aux objectifs nationaux pour
I'autisme de 2018 a 2022 :

- Renforcer la recherche et les formations

- Mettre en place les interventions précoces des Recommandations de Bonnes Pra-
tiques

- Garantir la scolarisation des enfants et des jeunes autistes

- Favoriser I'inclusion des adultes

- Soutenir les familles

La plus récente revue de littérature avec méta-analyse estime la prévalence mon-
diale des TSA a 1/132 personnes. (4) Cette prévalence augmente au fur et a mesure des
études. Le médecin généraliste en tant qu’acteur de soins primaires joue un réle majeur
dans le suivi du développement de I’enfant. Il fait partie des professionnels de premiéere

ligne ayant un role clé pour le repérage des enfants atteints de TSA. En effet, selon la Haute
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Autorité de Santé (HAS), le médecin généraliste doit étre capable de repérer un enfant sus-
pect de TSA, de réaliser une consultation médicale dédiée incluant un examen clinique
approfondi du développement, de mettre en place des bilans complémentaires et d’orien-
ter I'enfant vers les professionnels de 2éme ligne qui eux confirmeront le diagnostic et éta-
bliront un projet de soins. Il a également un réle dans I'accompagnement des familles, il
participe avec les spécialistes et la famille, a I’établissement d’un projet d’interventions

personnalisées pour la prise en charge de I’enfant et poursuit le suivi de I’enfant. (13)

De nombreuses études rétrospectives ont démontré un délai important entre les
premiéeres inquiétudes parentales, la rencontre avec un professionnel de 2eme ligne et le
début de la prise en charge. (28) (30)

Ce retard de prise en charge est expliqué par plusieurs freins, parmi lesquels, le
mangue de connaissance des médecins généralistes concernant I'autisme. Plusieurs tra-
vaux de théses en médecine générale ont pu le mettre en évidence. En 2005, un travail de
these a révélé que seulement 2,4% des médecins généralistes jugent leur formation suffi-
sante dans ce domaine. (37) Une des mesures du 4éme plan autisme était de déployer des
programmes de formation continue, cette mesure était déja présente dans les précédents.
Les différents plans autisme appuient I'importance de former les professionnels de pre-

miére ligne, dont les médecins généralistes, sur le repérage des enfants atteints de TSA.

Les médecins généralistes reconnaissent ce manque de connaissance comme un

frein dans le repérage et la prise en charge précoce de ces enfants.

Nous avons souhaité connaitre leurs attentes concernant une formation sur le repé-
rage des TSA, en recherchant leurs difficultés, leurs questionnements, leurs ressentis en
s’appuyant si possible sur leurs expériences professionnelles. Ensuite, les médecins géné-
ralistes ont pu assister a une formation réalisée par deux pédopsychiatres adaptée a leurs
attentes. Nous avons cherché a savoir comment ils s’étaient appropriés ces nouvelles con-

naissances dans leurs pratiques professionnelles.

L’objectif principal de I’étude était de connaitre les attentes des médecins généra-

listes concernant une formation sur le repérage des TSA en réponse a leurs difficultés.



Les objectifs secondaires étaient d’étudier I’appropriation de ces nouvelles connais-
sances dans leurs pratiques et d’en ressortir des pistes pour mieux former les médecins

généralistes au repérage des TSA.
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CONTEXTE

I- DEFINITIONS ET EPIDEMIOLOGIE

A- Classifications :

Actuellement, il existe trois classifications pour définir I'autisme. Les deux classifi-
cations internationalement reconnues sont la classification américaine, le DSM et celle de
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la Classifications Internationale des Maladies
(CIM). 1l existe également une classification francaise, la Classification Francaise des
Troubles Mentaux de I'Enfant et de I’Adolescent (CFTMEA).

1- DSM V (2013-2015)

Le DSM V est la derniére et cinquieme édition du Manuel diagnostic et statistique
des troubles mentaux. Il est publié le 18 mai 2013 par I’Association Américaine de Psychia-
trie (APA). (1)

Le DSM V a permis, suite a I'avancée des recherches sur I'autisme, d’introduire le
terme de Trouble du Spectre Autistique, qui est un meilleur reflet de I’état des connais-
sances actuelles. En effet, on tend actuellement vers un continuum, I'intensité de chaque
symptome autistique étant variable chez les différents sujets. Cette nouvelle définition met

en valeur I’hétérogénéité des phénotypes d’ou le terme de spectre.

Tableau 1 : Différences entre DSM IV et DSM V
DSM IV DSM V

Troubles Envahissants du Développement | Trouble du Spectre Autistique (TSA)

(TED)

5 entités différentes : 4 grands diagnostics :

- L’autisme - Les troubles autistiques

- Le syndrome d’Asperger - Le syndrome d’Asperger

- Le trouble envahissant du développe- - Les troubles désintégration de I’enfance
ment non spécifié (TED-NS) - Les troubles envahissants du dévelop-

- Le trouble désintégratif de I’enfance pement non spécifiés ou autre TES

- Le syndrome de Rett

11



DSM IV DSM YV

La triade autistique : La dyade autistique :
- Altérations qualitatives des interactions - Les difficultés persistantes sur le plan de
sociales réciproques la communication et des interactions so-
- Alterations qualitatives de la communi- ciales
cation - Les comportements stéréotypés et les
- Caracteéres restreint, répétitif et stéréo- intéréts restreints
typé des comportements, des intéréts et
des activités

Le syndrome de Rett disparait de la catégorie et apparait un nouveau diagnostic : le
trouble de la communication sociale pragmatique, lorsque les personnes ont des déficits
marqués dans la communication sociale, mais dont les symptomes ne répondent pas aux

critéres du trouble du spectre de I'autisme.

Chaque déficit est caractérisé selon trois échelles de sévérité basées sur le niveau

de soutien ou d’assistance préconisé pour chaque individu.

2-CIM 10

La classification Internationale des Maladies 10eme édition (CIM 10) a été publiée
en 1993 et est régulierement mise a jour. Cette classification statistique, non exclusivement
médicale, code les maladies, signes, symptdmes et causes externes de maladies ou de

blessures, publiées par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS). (2)

Elle classe 'autisme dans un ensemble appelé Trouble envahissant du développe-
ment (TED).

TED : Groupe de troubles caractérisés par des altérations qualitatives des interac-
tions sociales réciproques et des modalités de communication, ainsi que par un répertoire
d’intéréts et d’activités restreint, stéréotypé et répétitif (3 domaines psychopathologiques
distincts).

Les TED comprennent plusieurs entités :

- Autisme infantile

- Autisme atypique

- Syndrome de Rett
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- Autre trouble désintégratif de I’enfance

- Hyperactivité associée a un retard mental et a des mouvements stéréotypés
- Syndrome d’Asperger

- Autre trouble envahissant du développement

- Trouble envahissant du développement, sans précision.
3- CFTMEA

La CFTMEA révisée en 2000 est une classification francaise définissant I'autisme
comme appartenant aux psychoses précoces. La psychose précoce est définie par un
trouble de I'organisation de la personnalité de I’enfant entrainant des défaillances majeures
dans son moi et son appareil psychique ainsi que dans I’organisation de sa relation au
monde et a autrui. Elle est une approche plutét psychanalytique, contrairement aux deux

autres, et est moins souvent utilisée. (3)

B - Prévalence:

Au vu des différentes études, la prévalence de I'autisme est en constante augmen-

tation.

Aux Etats Unis, le réseau de surveillance pour le contrdle et la prévention des mala-
dies mettait en évidence en 2008 un chiffre de 1 personne / 88, les autres chiffres plus
récents, en 2014 estiment une prévalence plus élevée avec 1 enfants de 8 ans / 59.(5) (6)

En France, 75 000 personnes atteintes de Troubles Envahissants du Développement
ont été diagnostiquées en 2010 d’aprés le 3éme plan autisme. (10) Le 4éme plan autisme
révele le chiffre de 700 000 personnes atteintes d’autisme en France dont 100 000 enfants.
(11) Selon la HAS, en France, I'estimation est de 0,9 a 1,2 pour 100 individus. Sur ce taux
de 1%, 7500 bébés qui naissent chaque année seront atteints de TSA. (7)

Il est largement reconnu que I’'augmentation de la prévalence de I'autisme dans les
études actuelles serait liée a I’évolution des définitions, a I'utilisation de criteres diagnos-

tiques plus larges ainsi qu’a une meilleure détection des cas en population générale. (12)
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Il- REPERAGE ET DIAGNOSTIC

A- Repérage et diagnostic sur 3 niveaux

Le 4éme plan autisme et la HAS définissent une organisation sur 3 niveaux. (11) (13)

Les professionnels de premiére ligne sont les professionnels les plus en contact
avec les enfants dés leur plus jeune age. Il s’agit des professionnels de la petite enfance
(auxiliaires de puériculture, assistant(e)s maternel(le)s, éducateurs de jeunes enfants, édu-
cateurs spécialisés, agent territorial spécialisé des écoles maternelles ATSEM ...), des pro-
fessionnels de I’éducation nationale (enseignants, infirmiers, psychologues et médecins de
I’Education nationale), les professionnels de santé exercant en libéral, en service de pro-
tection maternelle et infantile (PMI) ou structures de type maison pluridisciplinaire de santé,
notamment : médecins généralistes, pédiatres, professionnels paramédicaux (infirmiers,
puéricultrices, orthophonistes, psychomotriciens, masseurs kinésithérapeutes, ergothéra-
peutes, orthoptistes) et psychologues.

Leur role est dans un premier temps de repérer des signes d’alerte puis d’adresser
au médecin traitant qui doit lui, consacrer une consultation dédiée a la recherche de signes
d’autisme. Le médecin peut s’appuyer sur le questionnaire du carnet de santé. S’il est le
premier a repérer des signes de trouble du neurodéveloppement, il doit réaliser une con-
sultation dédiée en soins primaires dans les 3 semaines. Si la suspicion de Trouble du
Spectre Autistique est confirmée, il oriente I’enfant vers des bilans complémentaires : exa-
men ORL, examen visuel, bilan orthophoniste, bilan du développement moteur. Ces textes
proposent également la prescription des premieres interventions de rééducation ou de so-
cialisation.

L’enfant est ensuite évalué par une équipe de deuxiéme ligne.

Les professionnels de deuxiéme ligne sont les professionnels coordonnés en
équipe pluri-professionnelle constituée de professionnels spécifiguement formés aux
troubles du neuro-développement et au TSA : équipes de pédopsychiatrie, service de pé-
diatrie, centre d’action médico-sociale précoce (CAMSP), centre médico-psycho-pédago-
gique (CMPP), réseaux de soins spécialisés sur le diagnostic et I’évaluation de I'autisme
ou praticiens libéraux coordonnés entre eux par un médecin, médecins spécialistes en oto-

rhino-laryngologie (ORL) et ophtalmologie.
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Cette équipe de deuxieme ligne a pour role de confirmer ou non un TSA, en étroite
collaboration avec le médecin assurant le suivi habituel de I'enfant. Si cette équipe n’est
pas en mesure de poser ces diagnostics elle oriente le plus rapidement possible a I’équipe

de troisieme ligne.

Les professionnels de troisieme ligne sont les professionnels exercant en centre
de ressources autisme (CRA) ou en centre hospitalier pour des avis médicaux spécialisés
complémentaires, et I'établissement de diagnostics complexes notamment en neuro-pé-

diatrie, génétique clinique et imagerie médicale.

B- Repérage en pratique et outils de dépistage

1- Les signes d’alerte

La premiere étape du parcours de I’enfant est la mise en évidence de signes d’alerte.
Ces signes d’alerte sont recherchés par les différents acteurs autour de I’enfant désignés
dans le paragraphe plus haut, les parents en font également partie. D’ailleurs, I'un des
signes d’alerte majeur est I'inquiétude des parents concernant le développement de leur

enfant.

» Les signes d’alerte majeurs de TSA :

Quel que soit I'age de I'enfant :

- Inquiétude des parents concernant le développement de leur enfant, notamment en

terme de communication sociale et de langage.

- Régression des habiletés langagiéres ou relationnelles, en I'absence d’anomalie a I’exa-

men neurologique.

Chez le jeune enfant :

- Absence de babillage, de pointage a distance ou d’autres gestes sociaux pour commu-

niquer a 12 mois et au-dela (faire coucou, au revoir, etc ...)
- Absence de mots a 18 mois et au-dela

- Absence d’association de mots (non écholaliques) a 24 mois et au-dela
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» Les autres signes d’alerte de TSA :

D’autres signes plus divers, lorsgu’ils sont associés, doivent nous faire penser a un
trouble du neurodéveloppement. Il faut savoir qu’aucun signe n’est pathognomonique
d’une évolution vers un TSA.

La persistance de ces particularités et leur association nécessitent un examen ap-

profondi de 'ensemble des domaines de développement de I’enfant.

Avant 18 mois :

Certaines particularités autres que liées a la communication de I’enfant peuvent étre
des indices précoces de possible évolution vers un trouble du neurodéveloppement : ni-
veau de vigilance (enfant trop calme ou trop irritable), le sommeil (délais excessifs d’endor-
missement ou réveils), la diversification alimentaire (refus de certaines textures, d’aliments
nouveaux, rituels alimentaires), la régulation des émotions (coléres inexpliquées) et I'ajus-
tement tonico-postural (« n’aime pas » étre pris dans les bras), le développement de son
répertoire moteur, I’exploration inhabituelle des objets de I’environnement humain et phy-
sique, et ceci, quelle que soit la modalité sensorielle mobilisée (par exemple pour aligner

des objets ou éteindre/allumer la lumiéere).

Autour de 18 mois :

Les signes sont plus facilement identifiables. Les difficultés sont le plus souvent
dans ces domaines : engagement relationnel (avec les parents et les pairs), attention et
réciprocité sociale (initiation, réponse et maintien de I’attention conjointe, regard adressé,
sourire partagé, pointage a distance coordonné avec le regard), réactivité sociale (réponse
au prénom), langage réceptif (compréhension de consignes simples) et expressif (syllabes
répétées puis utilisation réguliere et adaptée de plusieurs mots), jeu socio-imitatif et sym-

bolique, réponses sensorielles (recherche ou évitement de sensations).

Au-dela de 18 mois :

Il s’agit des signes précédemment cités ou la présence de difficultés relationnelles
précoces et persistantes (difficultés a créer des liens amicaux, engager et suivre une con-
versation, prendre des initiatives sociales, a comprendre ou interpréter des intentions, du
second degré ...) combinées a des particularités dans le comportement et des intéréts

avec présence d’un caractere anormalement répétitif, restreint et stéréotypé. D’autres
16



symptomes plus divers peuvent nous faire évoquer également un TSA : passivité, intolé-
rance au changement, troubles du comportement, indifférence ou au contraire familiarité

excessive.

2- Les outils de dépistage

Aprées la mise en évidence de ces signes d’alerte, la poursuite des explorations se
fait avec I'aide de questionnaires adaptés et validés par la communauté scientifique inter-

nationale.

Entre 16 et 30 mois :

- Le Cheklist for Autism in Toddlers (CHAT), entre 18 et 24 mois, comporte 2 parties : 'une
avec 9 items destinés aux parents et la deuxieme avec 5 items destinés au médecin

basées sur I’observation du comportement de I’enfant en consultation.

- Le CHAT modifié (M-CHAT), entre 16 mois et 3 ans, est une version révisée, il contient
20 items uniquement destinés aux parents. Le M-CHAT a une meilleure sensibilité et
spécificité que le CHAT. (14)

- De plus, le recours au M-CHAT Follow up, avec I'apport d’un questionnaire de suivi,

augmente la valeur prédictive positive du test. (15) (16)

L’Alarme Détresse Bébé (ADBB) est une échelle d’évaluation du retrait relationnel
du jeune enfant de 2 a 24 mois utilisée par certains professionnels. Elle a été créée en 2012
et comporte 8 items cotés de 0 a 4. Elle doit étre remplie par I’examinateur pour évaluer le
comportement spontané du nourrisson, la réaction aux stimulations et I’évolution des ré-
actions tout au long de I’examen. Aucune étude de validation de cette échelle n’a été iden-

tifiée dans le cadre du repérage de TSA. (73)

Apres I'age de 4 ans, le Social Communication Questionnaire (SCQ), ancien Autisme
Screening Questionnaire (ASQ) est un questionnaire a destination des parents comportant

40 items basés sur I’Autism Diagnostic Interview dans sa version révisée (ADI-R). (17)

Chez I’enfant et I'adolescent sans trouble intellectuel associé, plusieurs question-
naires peuvent étre utilisés : Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ), Autism-

spectrum Quotient (AQ) et Social Responsiveness Scale (SRS-2)
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3- Une consultation dédiée

Selon les recommandations, s’il y a suspicion ou mise en évidence de signes d’alerte
par un professionnel de premiére ligne (professionnel de la petite enfance, PMI ...), une
consultation dédiée en soins primaires doit étre réalisée par le médecin suivant I’enfant
dans les 3 semaines. Si la suspicion est confirmée, les premieres investigations et bilans
sont commencés, s’il y a un doute, I’enfant doit étre revu au bout d’un mois pour une

nouvelle évaluation.

Depuis 11 Février 2019, les médecins généralistes et les pédiatres ont la possibilité
de réaliser une consultation longue remboursée a 60 euros pour permettre d’accompagner
I’enfant et sa famille dans une démarche diagnostique et de I'orienter au plus vite, si né-
cessaire, vers une structure capable de réaliser un bilan complet visant a confirmer le dia-
gnostic et a mettre en oeuvre les interventions nécessaires a I'enfant. Cette consultation
longue permet au médecin de prendre le temps d’explorer les troubles par les outils validés

décrits dans le paragraphe précédent.

C- Diagnostic :

Le diagnostic est un diagnostic clinique et pluridisciplinaire. |l se réalise de maniére
coordonnée avec plusieurs professionnels médicaux, paramédicaux et psychologues
ayant contribué a une démarche clinique approfondie sur ’ensemble des dimensions du
développement de I’enfant. Ces professionnels sont dits de deuxiéme ligne, ils sont expé-
rimentés et spécifiquement formés aux troubles du neurodéveloppement, et non seulement
au trouble du spectre autistique, par exemple : équipes de pédopsychiatrie (dont centre
médico-psychologiques CMP), service de pédiatrie, centre d’action médico-sociale pré-
coce (CAMSP), centre médico-psycho-pédagogique (CMPP), cabinet de praticiens libé-
raux coordonnés entre eux. |l est recommandé que le diagnostic soit réalisé dans la mesure
du possible au plus prés du lieu de vie de I'enfant et de sa famille pour faciliter les liens

avec les professionnels et pour améliorer la prise en charge. (18)

1- Evaluation initiale du fonctionnement de I’enfant

Le diagnostic est purement clinique, il n’existe aucun marqueur biologique ou géné-
tique spécifique. Il existe des instruments standardisés pour le diagnostic qui sont une aide

au jugement clinique sur lesquels les professionnels peuvent s’appuyer :
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- ADI-R (Autism Diagnostic Interview dans sa version révisée) est un entretien semi
standardisé qui est composé de 93 items que 'on cote de 0 a 3. Il produit un algorithme
correspondant au degré de variation par rapport au comportement normal. Il doit étre réa-
lisé par un professionnel formé.

- Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) est une observation clinique
standardisée souvent combinée a ADI-R. Elle permet d’évaluer les habiletés de communi-
cation, d’interactions sociales réciproques, du jeu, des comportements stéréotypés et des

intéréts restreints.

Le diagnostic doit étre accompagné de bilans complémentaires obligatoires, dont

certains, ont pu étre réalisés par le médecin généraliste lors de la phase du repérage.

 La gravité du trouble du spectre autistique peut étre évalué par différentes échelles : la
Childhood Autism Rating Scale (CARS), I'Evaluation des Comportements Autistiques ver-
sion Révisée (ECA-R) et I'Evaluation des Comportements Autistiques version Nourrisson

(ECA-N) ou encore I'Echelle Résumée des Comportements Autistiques (ERC-A).

» Pour explorer le fonctionnement cognitif, la communication verbale, la communication

non verbale et le comportement sensitivomoteur, plusieurs bilans sont nécessaires :

- Un bilan orthophoniste : pour I’étude de toutes les composantes du langage (expressif

et réceptif), de la parole et de 'oralité

- Un bilan psychomoteur : pour I'étude du développement sensitivomoteur (par un psy-

chomotricien(ne), un(e) ergothérapeute ou un(e) kinésithérapeute)

- Un bilan neuropsychologique : pour I’étude du fonctionnement cognitif (neuropsycho-

logique, intellectuel et adaptatif)
« L’étude du fonctionnement intellectuel et du profil cognitif

Le Quotient Intellectuel peut étre mesuré par des tests psychométriques comme les

échelles de Wechsler (WPPSI-IV pour les enfants de 4 a 6 ans, WISC pour les enfants de 6
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a 16 ans et le WAIS pour les plus de 16 ans) ou encore le K-ABC pour les enfants agés de
2a12 ans.
Le Quotient de Développement peut étre mesuré par le test de Brunet-Lézine pour

les enfants de moins de 3 ans.

 L’étude du fonctionnement adaptatif de I’enfant dans sa vie quotidienne grace aux ob-

servations des parents par le biais de I’échelle de Vineland (VABS).

 L’étude des interactions sociales précoces est réalisée grace a I’Echelle de communica-

tion sociale précoce (ECSP) de 3 a 30 mois

Deux outils spécifiques et adaptés aux enfants autistes sont également utilisés pour
préciser le diagnostic de TSA :

- Profil Psycho Educatif (PEP) : outil d’évaluation permettant de visualiser le
développement des fonctions mentales de I'enfant de 6 mois a 12 ans dans sept domaines
: l'imitation, la perception, la motricité fine, la motricité globale, la coordination oculo-ma-
nuelle, les performances cognitives, les cognitions verbales et langagiéres. Il est d’autant
plus intéressant que son évaluation oriente I'intervention (pour les psychologues, pedop-
sychiatres, orthophonistes ...). (19)

- Batterie d’Evaluation Cognitive Sociale (BECS) : séquence de jeux et d’in-
teractions avec I’enfant permettant d’évaluer les constituantes des domaines cognitif et

socio-émotionnel qui se développent entre 4 et 24 mois.

Cette évaluation globale a surtout pour but de décrire le profil de I'enfant et d’iden-
tifier les capacités émergentes. Cette évaluation doit étre réalisée dans le délai le plus court
possible sans pour autant retarder la mise en place d’interventions thérapeutiques, éduca-

tives et pédagogiques.
Dans les cas les plus complexes, la pose du diagnostic reléve des professionnels

de 3éme ligne : le CRA, il en existe 27 centres en France. Celui du Pays de la Loire se

trouve a Angers.
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2- Recherche de troubles associés

La recherche de troubles associés est systématique du fait de leur fréquence élevée
et dans la mesure ou leur prise en charge peut considérablement améliorer la qualité de

vie de I’enfant ainsi que de ses proches.

Les troubles les plus fréquents sont :

- les autres troubles du neurodéveloppement (trouble du développement intellectuel,
trouble du langage, déficit attentionnel, trouble développemental de la coordination)

- les troubles sensoriels (surdité et baisse de vision)

- les troubles psychopathologiques (trouble anxieux, dépression ...)

- perturbation des grandes fonctions physiologiques (trouble du comportement ali-
mentaire et trouble du sommeil)

- pathologies neurologiques (épilepsie, probleme neuro moteur)

- pathologies somatiques (dentaire, digestive, métabolique, hormonale, cardiaque)

Ceci impligue un entretien familial, un examen clinique systématique et approfondi
de I'enfant et le recours a des consultations spécialisées.

L’examen de la vision et de I'audition sont systématiques. Une consultation géné-
tique est proposée de maniéere systématique. Une consultation neuropédiatrique est réali-
sée si sont identifiés des antécédents de prématurité, de retard de croissance intra utérien,
d’événement neurologique aigu ou d’anomalie a I’examen clinique. D’autres examens,
prescrits et interprétés par les professionnels de troisieme ligne sont orientés par les exa-
mens précédents comme la réalisation d’un EEG, d’une IRM cérébrale, tests génétiques,

bilan neurométabolique ...

3- Eliminer des diagnostics différentiels

La plupart des diagnostics souvent associés a I'autisme peuvent étre des diagnostics dif-

férentiels (a I'’exception du mutisme sélectif et du syndrome de Rett)

Chez le jeune enfant :
- Les troubles sensoriels (surdité et cécité) quand ils sont associés a des troubles

du comportement et des troubles relationnels.
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- Les états de marasme dans un contexte de carence affective grave et le trouble
réactionnel de I'attachement

- Les troubles de la communication (trouble du langage et le trouble de la commu-
nication sociale pragmatique.

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

- Le Trouble du Déficit de I'Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH)

- Le trouble de I'anxiété sociale

- Certaines formes d’épilepsie (syndrome de Landau-Kleffner)

- Le mutisme sélectif

- Le syndrome de Rett

Chez I'enfant plus grand :
- Le Trouble Obsessionnel Compulsif (TOC)

- La schizophrénie a début précoce

4- L’annonce diagnostique

L’annonce diagnostique doit étre réalisée a I'issue des bilans réalisés par le médecin
qui coordonne la démarche diagnostique (pédiatre, pédopsychiatre ...). Le terme de
Trouble du Spectre Autistique doit étre prononcé. L’annonce diagnostique est un moment
d’explications éclairées sur le fonctionnement de I'enfant, d’échanges avec les parents,
d’élaboration d’un projet de soins personnalisé d’interventions éducatives et thérapeu-
tiques et d’aménagements pédagogiques ainsi que la remise d’'un compte rendu médical

écrit avec le diagnostic médical, les observations et les bilans réalisés. (20)

D- Les plateformes de coordination et d’orientation précoce TND

Depuis 2019, s’ouvrent dans différents territoires des plateformes de coordination
et d’orientation précoce des Troubles du Neurodéveloppement (PCO), dans le cadre du
4éme plan autisme 2018-2022. (11)

Les PCO s’adressent aux jeunes enfants de 0 a 7 ans pour lesquels la famille et le

médecin suspectent un trouble neuro-développemental. Elles ont pour objectifs d’accélé-
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rer ’acces a un diagnostic, de favoriser les interventions précoces sans I’attendre, de ré-
pondre aux problemes d’errance diagnostique et de réduire les sur-handicaps conformé-

ment aux recommandations de bonnes pratiques de la HAS.

La plateforme se charge d’organiser 3 fonctions :

- "appui aux professionnels de premiere ligne

- 'accompagnement et les interventions pluridisciplinaires aupres des enfants et des
familles dans le parcours diagnostic au travers notamment d’un conventionnement avec
les structures de ligne 2 du territoire

- la coordination des professionnels de santé libéraux ayant contractualisés avec

elle et 'accompagnement de la famille dans le parcours mobilisant ces professionnels.

Il s’agit de rendre possible une intervention immédiate pluridisciplinaire et coordon-
née de professionnels, dont les psychomotriciens, psychologues et ergothérapeutes, en
plus des professionnels conventionnés. Ces plateformes permettent I'accés a un forfait
précoce permettant le financement des bilans et des interventions de ces professionnels.
(71)

C’est au médecin de premiére ligne (médecin généraliste, médecin de PMI ou pé-
diatre) d’adresser vers la PCO du département un enfant avec des signes de TND. Une
grille de repérage, réalisée par le ministére chargé des personnes handicapées, doit étre
remplie et envoyée vers la PCO par le médecin en charge de I’enfant. (72) L’enfant et sa
famille sont ensuite, dans un délai de 3 mois maximum, contactés par la plateforme pour
faire le point sur les évaluations déja faites et commencer ou compléter les interventions et
les bilans. Ces interventions doivent permettre soit de lever le doute, soit de progresser
dans le diagnostic. Le parcours de bilan et d’intervention précoce permet I’élaboration du
diagnostic fonctionnel dans la limite d’une année aprées le premier rendez-vous avec I'un

des professionnels en charge des bilans.
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lll- PRISE EN CHARGE PRECOCE
A- But de la prise en charge

L’intérét de la prise en charge d’un enfant autiste est ’'amélioration de sa qualité de
vie ainsi que celle de sa famille. Les familles souhaitent globalement que leur enfant puisse
vivre dans la société en étant heureux, intégré dans la communauté et de la maniére la plus
autonome possible. Leurs attentes évoquent également I'importance du développement

global et de la réduction des troubles les plus invalidants. (21)

L’évaluation initiale dans les différents domaines du développement de I’enfant per-
met la réalisation d’un projet personnalisé de soins et la définition d’interventions a mettre
en ceuvre. La prise en charge est personnalisée et spécifique a chaque individu en étroite
collaboration avec la famille et le patient lui-méme. Les professionnels devront réaliser un
suivi régulier et un accompagnement de I’enfant et de sa famille pour évaluer 'efficacité

des interventions. (22)

B- Recommandations francaises

La HAS recommande la mise en place d’interventions personnalisées, globales et
coordonnées : (22)

- précoces : débutant entre I’Age de 18 mois et 4 ans et dans les 3 mois suivant le
diagnostic de TSA ainsi que pour les enfants dont le diagnostic de TSA est suspecté

- personnalisées et définies en fonction de I’évaluation initiale et continue sur le suivi
régulier de ces différents domaines

- fondées sur des objectifs fonctionnels a court et moyen terme, ajustés suite aux
échanges entre famille et professionnels.

- constamment attentives a promouvoir la généralisation

- mises en oeuvre par une équipe formée et régulierement supervisée par des pro-
fessionnels qualifiés et expérimentés

- organisées avec un taux d’encadrement d’un adulte pour un enfant a un rythme
hebdomadaire d’au moins 25 heures d’interventions / semaine par des intervenants for-

mes.

- organisées avec une structuration de I'environnement
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Ces interventions globales ciblent le développement du fonctionnement de I’enfant
et I’acquisition de comportements adaptés dans plusieurs domaines, en particulier :

- le domaine sensoriel et moteur

- la communication et le langage

- les interactions sociales

- les émotions

- les comportements.

C- Modalités d’action

1- Interventions par domaine fonctionnel

Ces interventions ont un caractére focalisé sur un domaine déficitaire dans I'autisme
: la communication, la socialisation, le comportement, la sensorialité. Elles sont pour la

plupart rééducatives.

- La communication et le langage

La rééducation de la communication chez I’enfant autiste permet de lui donner les
moyens d’échanger avec son entourage dans une approche plus large de la communica-
tion ayant pour objectif une socialisation, sans approche purement correctrice.

Les techniques classiques de rééducations orthophoniques peuvent parfois étre dif-
ficiles chez les enfants autistes qui n’ont pas acquis un minimum de compétences com-
municatives, d’autres rééducations sont utilisées, centrées sur des moyens de communi-
cation dit alternatifs ou augmentatifs, pour supplémenter le langage oral. Voici quelques
exemples :

- Le programme Makaton qui s’appuie sur un lexique modulable de signes et de
symboles

- Le Picture Exchange Communication System, de Frost en Bondy (PECS) qui a pour
objectif d’initier spontanément une interaction et de faire une demande grace a un support
d’images. Il peut étre utilisé dans tous les lieux de vie de I’enfant

- La communication facilitée par ordinateur : outil initialement créé pour des per-
sonnes handicapées et atteintes d’infirmité motrice cérébrale.

- Le langage gestuel est un moyen alternatif pour communiquer mais qui nécessite
un certain nombre de prérequis chez I'enfant et I’adolescent : capacités d’imitation motrice,

de planification motrice, de contact visuel, de motricité fine.
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- La socialisation
Lors de situations de jeu, I'imitation réciproque permet a I’enfant autiste d’imiter de
maniére spontanée un geste simple ou un geste impliguant un objet. Cela permet alors

d’apprendre le comportement a adopter.

- La sensorialité et la motricité font I’objet de plusieurs rééducations (psychothérapie, psy-
chomotricité, ergothérapie, kinésithérapie, musicothérapie, activité sportive). Les rééduca-
tions notamment psychomotrices et d’ergothérapie vont également renforcer les appren-
tissages élémentaires et notamment imitatifs en ancrant chez I'enfant ses sensations, ses

perceptions sensorielles et ses émotions.

2- Interventions globales

Cette approche globale a des objectifs d’action dans les différents domaines de
I’enfant afin de lui donner des outils pour faciliter son insertion sociale, son indépendance,
sa vie quotidienne, ses capacités émotionnelles et sa participation, sa communication avec

son entourage.

- L’approche comportementale

Elle s’appuie sur la méthode Applied Behavior Analysis - Analyse appliquée du com-
portement (ABA). Elle consiste a analyser les comportements de I'enfant, a déterminer les
facteurs environnementaux qui les influencent et a développer des stratégies pour les mo-
difier. L’objectif est d’améliorer les comportements sociaux et de limiter les comportements

- problémes.
- L’approche développementale

Le programme Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children (TEACCH) est une démarche de collaboration avec les familles. Elle

permet de développer des outils pour aider I'enfant dans son autonomie et a mieux com-

prendre son environnement. Elle insiste sur 'approche positive de I’enfant en partant de
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ses compétences et en étudiant ses besoins. Elle agit sur la structuration de I’environne-
ment avec la création de repéres stables, sur la collaboration avec les parents et sur I’'ap-

proche globale de I’enfant.

La méthode Denver est une approche interventionnelle précoce (de 12 mois a 36
mois) et intensive. Le jeu est dans cette méthode le premier support pour I'apprentissage
des compétences sociales, émotionnelles, communicatives et cognitives. Elle se fait de
maniére individuelle ou en groupe et met I'accent sur des interactions sociales positives

entre adulte et enfant.

3- Traitement médicamenteux

Il n'existe pas de traitement pharmacologique spécifique pour I'autisme ni de traite-
ment curatif. Toutefois certains symptomes peuvent bénéficier d'un traitement médica-
menteux relativement efficace. Sa prescription est envisagée si le symptome ne peut pas
étre traité par un moyen éducatif ou psychologique. Il faut noter que les effets médicamen-
teux peuvent considérablement varier d'un individu autiste a I'autre de par la forte variabilité

inter et intra individuelle. (21)

4- Scolarisation

Depuis la loi du 11 février 2005, tout enfant en situation de handicap a droit a une
inscription dans une école ordinaire. L’enquéte DRESS a démontré une hausse du nombre
d’éleves handicapés accueillis en milieu ordinaire, cependant 20000 enfants et adolescents
ne sont pas scolarisés soit 10% des éleves handicapés. (27) Il est important de noter éga-

lement que la scolarisation diminue avec I'age.

La scolarisation est une part primordiale dans la prise en charge de I’enfant avec
TSA, dans sa vie ainsi que dans celle de ses parents. L’inclusion scolaire permet a I’enfant
d’évoluer parmi ses pairs, d’apprendre en et avec un groupe, de mettre en pratique ses
aptitudes, de favoriser la reconnaissance positive de la différence et de lui donner les

moyens de s’intégrer dans la société. (25)
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La cohorte ELENA met en évidence que les enfants autistes avec déficits adaptatifs
et cognitifs plus importants étaient moins susceptibles de fréquenter I’école. Les troubles
du comportement et les particularités au niveau du traitement sensoriel étaient associés a
une inclusion partielle, et les symptomes d’anxiété étaient associés a une inclusion a temps
plein. (26) Ces résultats appuient I'importance d’un accompagnement adapté en milieu
scolaire. En pratique, il est établi un Plan Personnalisé de Scolarisation (PPS) selon les
capacités d’autonomie, le profil cognitif et les capacités d’intégration sociale. L’inclusion

scolaire en France des enfants atteints de TSA avance mais a petits pas.

Le 4éme plan autisme s’engage a rattraper son retard en matiére de scolarisation
en ayant comme objectif de scolariser en maternelle tous les enfants autistes, de garantir
a chaque enfant un parcours scolaire fluide et adapté a ses besoins de I'école élémentaire
au lycée et de former et accompagner dans leur classe les enseignants accueillant des

éléeves autistes. (11)

5- Démarches administratives

Les démarches administratives doivent étre réalisées par le médecin traitant. Les
TSA sont pris en charge a 100% au titre de I’Affection Longue Durée 23 (ALD 23). Cette
demande de prise en charge doit étre réalisée auprés de la Sécurité Sociale. La rédaction
d’un certificat médical adressé a la Maison Départementale des Personnes Handicapées
(MDPH) permet une demande de reconnaissance du handicap. Les parents peuvent ainsi
recevoir une allocation d’éducation pour enfant handicapé (AEEH) qui permet de soutenir
financiérement la mise en ceuvre du Projet Personnalisé d’Interventions (PPI), de mettre en
place une aide scolaire et d’aider la formation des parents au sujet de la pathologie de leur
enfant. (22)

D- But d’une prise en charge précoce

Le diagnostic précoce d’autisme permet donc I'intervention précoce. Plus I'enfant
est repéré et dépisté tot, plus I'intervention précoce peut étre réalisée. Plus I'enfant est
jeune plus les phénomenes de plasticité cérébrale et de compensation adaptative amélio-

rent les résultats des interventions. (23)
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Grace a I'intervention précoce, les conduites sociales, les comportements de com-
munication et les apprentissages cognitifs sont significativement améliorés. Plusieurs
études longitudinales effectuées aupres d’enfants ayant été pris en charge précocement
mettent en évidence une amélioration du quotient intellectuel, des habiletés de communi-
cation, du langage, des comportements adaptatifs ou une diminution des comportements

problémes pour environ 50 % des enfants avec TED avec ou sans retard mental. (24)

IV- RETARD DIAGNOSTIC : FREINS A LA PRISE EN CHARGE PRECOCE ET
ROLE DU MEDECIN GENERALISTE DANS LE REPERAGE PRECOCE

A- Retard au diagnostic

La littérature internationale se prononce sur le fait que le diagnostic de Trouble du
spectre autistique peut étre clairement posé entre 18 et 24 mois par des cliniciens expéri-

mentés. |l semble y avoir un décalage entre les recommandations et la pratique.

En effet, plusieurs études ont démontré un délai de plusieurs mois entre les pre-
miéres inquiétudes parentales et la pose du diagnostic de Trouble du Spectre Autistique.
(28) (29) Une étude réalisée en 2012 en France sur 298 enfants met en évidence un age
moyen d’inquiétude parentale a 20 mois et un 4ge moyen lors de la pose du diagnostic a
5 ans soit un délai de 3 ans. Ce délai est plus important pour les autistes haut potentiel
(Syndrome d’Asperger). (28) Chez les enfants avec facteur de risque de développer un

trouble du spectre autistique, le diagnostic n’est pourtant posé qu’entre 24 et 36 mois. (30)

Concernant les études internationales, les chiffres varient, mais toutes mettent en
évidence un délai important entre les premiéres inquiétudes parentales et la pose du dia-
gnostic. (31) (32) (33) (34)

B- Freins a la prise en charge précoce des enfants autistes

Au cours de 2 études américaines de 2015 et 2018, (35) (36) il a été mis en évidence
plusieurs éléments pouvant expliquer pourquoi certains enfants autistes n’avaient pas été
diagnostiqués lors du suivi en age préscolaire mais plus tardivement. La premiere étude
expliquait ce retard par le fait que le diagnostic d’autisme avait été éclipsé par un autre

diagnostic lors des examens préscolaires, que les signes d’autisme étaient apparus au fil
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du temps, que les symptdmes manquaient lors de ces évaluations et qu’il y avait également
des erreurs diagnostiques. La deuxieme étude complétait ces éléments par deux nouveaux
éléments : les écarts de mesure des différents tests (ADI, ADOS ...) par les examinateurs
et les parents entrainaient une réticence initiale a diagnostiquer un enfant symptomatique
en retardant ainsi le diagnostic formel. Certains enfants ne présentaient pas de symptome
précoce typique mais uniquement des caractéristiques d’apparition tardive.

Ces études s’intéressent plus aux errances diagnostiques dues a des diagnostics
difficiles chez des enfants déja évalués par des professionnels de deuxiéme ou troisieme

ligne. Qu’en est-il des difficultés en premiere ligne ?

Ces 5 dernieres années, plusieurs travaux de thése ont mis en évidence les princi-
paux freins au repérage précoce des enfants atteints de TSA selon les médecins généra-
listes. (37) (38) (39)

Le premier frein mis en évidence est le manque de connaissances des médecins
généralistes concernant I’autisme. Leur formation se révele étre quasiment nulle, 87% des
médecins généralistes questionnés par Louise Pimaud lors de son travail de these décla-
rent n’avoir suivi aucune formation spécifique concernant les troubles envahissants du dé-
veloppement, 85% ne connaissent pas les recommandations actuelles et 45% d’entre eux
expriment un défaut de connaissance. Il en résulte donc un manque de connaissance des

signes d’alerte impactant sur le retard de repérage.

Le deuxiéme frein mis en évidence par le travail de thése de Chloé Martin est le
manque de temps lors des consultations. Depuis, la mise en place par la sécurité sociale

d’une consultation longue dédiée peut étre une réponse a ce frein.

Une autre difficulté mise en évidence est celle des parents : la position a avoir face
aux parents lors d’une suspicion est délicate. La crainte des médecins généralistes face a

la réaction des parents est un frein selon eux.

L’orientation des enfants suspects de trouble du spectre autistique est une problé-
matique trés importante selon les médecins généralistes interrogés. Ce « parcours du com-
battant » est également exprimé trés clairement par les familles des patients. Les délais

sont longs avant la rencontre avec des professionnels de deuxiéme ou de troisieme ligne.
30



C- Role et place du médecin généraliste

La place du médecin généraliste est primordiale dans le repérage des enfants at-

teints de Trouble du spectre autistique.

En France, depuis septembre 2019, 20 examens systématiques sont obligatoires de
la naissance a 18 ans, dont 14 au cours des trois premieres années. 60% des examens
pédiatriques avant 2 ans sont réalisés par les médecins généralistes et ce chiffre tend a
augmenter par la baisse des pédiatres libéraux. (40) Le médecin généraliste a un role de
dépistage, de prévention, d’éducation pour la santé individuelle et communautaire, il as-
sure également la coordination et la continuité des soins. Il a une place précieuse sur le
plan relationnel dans la famille en instaurant un climat de confiance au fur et a mesure des
entrevues avec la famille et le patient.

Parallélement a cela, il fait partie des professionnels de premiere ligne qui ont pour
role de repérer les enfants ayant des troubles du neurodéveloppement dont les troubles du

spectre autistique.

Les différents plans autisme mettent en valeur depuis plusieurs années I'importance
de former les professionnels de premiere ligne, et notamment les médecins généralistes,
sur l'autisme. Les médecins généralistes se sentent concernés par ce probleme de retard
de prise en charge des enfants atteints de Trouble du spectre autistique, ils reconnaissent
les freins au repérage précoce dont le manque de connaissance sur I'autisme. Il existe un
décalage entre les recommandations de la HAS concernant le repérage et la faisabilité en

pratique quotidienne.

Nous avons donc voulu comprendre ce que les médecins généralistes attendent
d’une formation sur le repérage des troubles du spectre autistique en recherchant leurs
difficultés, leurs questionnements, leurs ressentis et leurs attentes. Et, a la suite d’une for-
mation élaborée en fonction de ces recherches, étudier I'appropriation qu’ils en font dans

leurs pratiques professionnelles.
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MATERIELS ET METHODES
I- Type d’étude

Cette étude s’est déroulée en deux temps :

- Un premier temps avant la formation en entretiens individuels pour recueillir les
difficultés et comprendre les attentes des médecins généralistes concernant une formation
sur le repérage précoce des enfants atteints de Trouble du spectre autistique

- Un deuxieme temps aprés la formation en focus Group pour étudier I’appropriation

qu’ils font de ces nouvelles connaissances dans leurs pratiques professionnelles.

La méthode qualitative a été retenue dans cette étude car elle était le plus adaptée
pour mettre en évidence les difficultés des médecins généralistes face a cette probléma-
tique en partageant leurs expériences personnelles. Elle permettait aux médecins d’annon-
cer librement leurs attentes concernant la formation et était la meilleure méthode pour con-
tribuer a une meilleure compréhension de leurs comportements, leurs sentiments et de
leurs difficultés apres cette formation. Cette méthode recherchait plus a comprendre qu’a

mesurer en laissant les médecins généralistes s’exprimer librement.

Un carnet de bord a été tenu tout au long de I’'étude.

lI- Recherche bibliographique

La recherche bibliographique a été effectuée via les bases de données Pubmed,
CARN, SUDOC, CISMEF, Google Scholar.

Les mots clés utilisés étaient : « autisme », « trouble du spectre autistique », « mé-
decine générale », « médecins généralistes », « dépistage », « diagnostic précoce », « prise
en charge » (traduits en anglais : « autistic disorder », « autism spectrum disorder », « au-
tism », « general practice », « primary care », «screening », « early diagnosis, « patient

care »).

lll- Population étudiée

La population intéressée par cette étude était des médecins généralistes installés
en Vendée.
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Le recrutement s’est fait dans un premier temps par I’envoi d’un e-mail par le biais
du conseil de I'ordre des médecins de Vendée. Cet e-mail leur proposait d’assister a une
formation sur le repérage des troubles du spectre autistique dans le cadre d’un projet de
thése avec entretiens individuels avant la formation et réalisation d’un focus group ensduite.
Pour obtenir le nombre de médecins nécessaires, nous avons di procéder directement par

demande aupres des médecins généralistes connus de "auteur.

IV- Entretiens individuels semi-dirigés

Dans un premier temps, les attentes des médecins généralistes concernant la for-
mation sur le repérage précoce des troubles du spectre autistique ont été recueillies de

maniere individuelle.

L’entretien individuel semi-structuré a été choisi :

- pour permettre le recueil des expériences vécues, des avis et des attentes des
personnes interrogées

- pour garantir le recueil d’informations librement exprimées, tout en restant dans le
cadre de la question de recherche

- pour supprimer le biais de crainte du jugement d’autres participants (43)

Les entretiens étaient effectués par I'investigateur, a I'aide d’un guide d’entretien qui

a évolué au cours de la réalisation des entretiens.

Les entretiens ont été effectués dans les cabinets des médecins généralistes inter-
rogés en Vendée de Décembre 2019 a Mars 2020. Le choix de la date et de I’heure était
fonction des emplois du temps et des préférences des médecins généralistes. La durée
envisagée pour les entretiens était de 20 minutes. lls ont été enregistrés a I'aide d’une

application Dictaphone d’'un smartphone.

V- La formation

La formation a été réalisée par deux pédopsychiatres du Centre Hospitalier Spécia-
lisé (CHS) de La Roche Sur Yon : Dr Corine Delon Saumier et Dr Amélie Lebon. La formation

devait étre réalisée en fonction des attentes et des besoins des médecins généralistes qui
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allaient assister a la formation. L’investigateur a rencontré les deux formatrices apres la
réalisation des 5 premiers entretiens, pour leur exposer les premiers résultats concernant
les attentes des médecins généralistes. Apres la réalisation de tous les entretiens, un mail

récapitulatif des attentes avec les nouveaux éléments leur a été adressé.

Un médecin de la population initiale n’a pas réalisé la formation ni le focus Group

car elle n’était finalement pas disponible aux dates décidées.

La formation a eu lieu le 19 mai 2020 au soir dans une salle de réunion de I’hopital
psychiatrique Georges Mazurelle. Elle devait avoir lieu le 30 avril 2020 mais a la suite a
I’épidémie de la COVID-19 nous avons d( modifier la date. A la nouvelle date, une médecin
était de garde dans son cabinet et a donc réalisé la formation en visioconférence sans
difficulté.

Les deux pédopsychiatres se sont appuyées sur un diaporama du CRA d’Angers.
La formation était réalisée de cette facon :

- une premiere partie définissait I'autisme et notamment le terme de trouble du
spectre autistique apparue avec le DSM V

- une partie sur I’explication de la pathologie, sur les facteurs de risque et sur les
troubles associés

- un point sur les signes d’alerte avant 18 mois et aprés 18 mois puis un point plus
important sur les signes d’alerte majeurs a retenir

- une partie qui s’est appuyée sur des vidéos expliquant la réalisation des différents
tests de dépistage : le test ADBB et le test CHAT.

Les médecins généralistes ont pu poser leurs différentes questions tout au long de

la soirée et ont partagé leurs expériences et leurs difficultés aupres des intervenants.

VI- Focus group

L’entretien collectif a été choisi pour cette deuxieme étape de travail car il permet :
- de faire émerger des idées nouvelles de fagon interactive au sein du groupe que
nous n’avions pas forcément mis en évidence lors des entretiens individuels notamment

par le biais de partages d’expériences communes

34



- d’observer la variabilité de leurs opinions et de leurs sentiments concernant le sujet
traité
- d’objectiver les facteurs associés aux opinions et aux comportements

- et ceci dans un temps court. (42)

L’entretien était semi dirigé, il reposait sur un guide d’entretien qui était composé de
5 questions larges avec des questions de relance. La premiére question était en rapport
avec leurs attentes concernant la formation, les quatre questions suivantes interrogeaient
sur 'appropriation de ces connaissances ainsi que leur place et leur ressenti concernant
leur role dans I'étape de repérage. Les participants étaient invités a s’exprimer librement,

a faire part de leurs opinions et leurs ressentis autour du sujet traité.

Le focus group a eu lieu le 18 juin 2020, dans la méme salle de réunion que la for-

mation. Un médecin n’a pas pu participer au focus group au dernier moment.

Les 6 médecins généralistes étaient réunis autour d’une table. Il était présenté de-
vant eux un papier avec inscrits leurs noms et prénoms pour faciliter les échanges entre
eux ainsi qu’avec le modulateur. Il leur a été demandé leur accord pour la retranscription
de tout ce qui serait dit pour I'analyse ultérieure et I'utilisation des données a des fins scien-
tifigues. Le respect de I'anonymat et de toutes les opinions était obligatoire et ceci était

annoncé en début de séance. (42)

Le modulateur (directrice de these) était chargé d’animer le groupe. L’objectif était
de faire émerger différents points de vue en facilitant la prise de parole pour tous, a veiller
a contenir I'effet « examen » inhérent a toute situation d’interrogatoire, tout en restant

neutre et empathique, sans révéler son point de vue. (43)

L’observateur (la chercheuse) s’occupait des enregistrements audios et prenait note
des aspects non verbaux et relationnels qui apparaissaient lors de la réunion, tout en as-
sistant la gestion de I’entretien (signaler des points que le modulateur aurait omis d’abor-

der, qui auraient échappé a son attention, surveiller le déroulement horaire). (43)
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VII- L’analyse des données

Les entretiens ont été retranscrits par I'investigateur sur un logiciel Pages - Apple
pour permettre leur analyse et I'extraction de citations. L’investigateur était une femme,
médecin généraliste remplacante, novice en matiére de recherche. L’analyse a été réalisée

via une analyse de contenu.

Les themes ont été identifiés a partir des données au fur et a mesure des entretiens.
Dans un premier temps, par une analyse verticale de '’ensemble des entretiens et du focus
group. Une premiére extraction des verbatims a été réalisée sur Pages. lls ont été décou-
pés, classés, comparés et confrontés entre eux lors de I’analyse transversale pour les éti-
queter en fonction de plusieurs idées thématiques. (41) (42) (44)

Pour augmenter la validité interne de I’étude, I’analyse a été réalisée par 'auteur de

la these ainsi que par la directrice de these.
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RESULTATS

I- Description de I’échantillon

Tableau 2 : Les caractéristiques des médecins généralistes interrogés

Année .
de fin Année d’ins- que et Lieude | Stage en | Stage en Forr’nghons
Age | Sexe d’étude / tallati lieu formation | pédiatrie | psychiatrie anterieures
) allation d’exercice P psy sur les TSA
internat
35 Cabinet
M1 ans F 2013 2014 seul / Ru- | Nantes Ovui Ovui Non
ral
62 Cabinet Reims /
M2 F 1987 1993 de groupe | Poitiers / Oui Oui Non
ans .
/ Urbain Troyes
41 Cabinet Limoaes / 1 journée ré-
M3 F 2007 2008 de groupe 9 Oui (PMI) Oui seau grandir
ans . Angers
/ Urbain ensemble
Cabinet .
Ma| 36 F | 2013 2016 seul/ | Llles/ 1 q oui Non
ans : Nantes
Semi rural
Cabinet ,
M5 L F 1999 1999 de groupe | Nantes Oui Non DU’Sante de
ans . I'enfant
/ Urbain
59 Cabinet
M6 F 1993 2001 de groupe | Nantes Oui Non Non
ans
/ Rural
M7 50 M 1997 1999 MS.P/ Nantes Oui Non Non
ans Semi rural
M| 32 | F | 2015 2017 MSP/ | Nantes/ | ; oui Non
ans Semi rural | Besangon

MSP : Maison de Santé Pluridisciplinaire

Huit médecins ont été interrogés, 7 femmes et 1 homme. L’age moyen était de 45

ans. L’age varie de 33 ans a 62 ans. La population est hétérogéne concernant leur mode

et lieu d’exercice. lls ont tous réalisé des stages en pédiatrie durant leur cursus, mais n’ont

pas tous réalisé de stages en psychiatrie.
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ll- La place de la pédiatrie dans la pratique

Les médecins estiment avoir une part importante de pédiatrie dans leurs patienteles.
Cette habitude de suivre de nombreux enfants leur permet d’étre a I’aise avec le dévelop-
pement physiologique de I’enfant. Le suivi initial des grossesses puis de I’enfant depuis sa
naissance permet de créer un lien privilégié et une relation de confiance avec I’enfant et sa
famille. Que ce soit en milieu rural, semi rural ou urbain, les enfants ne sont pas suivis
conjointement par un pédiatre et sont donc suivis uniquement par leur médecin généraliste.

MG?2 : « Alors ¢a c'est la ou c'est un peu I'habitude d'avoir beaucoup d'enfants dans
un cabinet de médecine générale »

MG1 : « Oui je pense que on suit les grossesses, donc on voit les bébés. »

MG2 : « Quais on est le médecin de famille. »

MG?7 : « Je suis en milieu semi rural, je n’ai aucun patient, aucun bébé qui sont suivis

par des pédiatres. Donc c’est exclusivement nous qui les suivons. »

lls reconnaissent étre en premiere ligne pour le dépistage des différents troubles de
I'enfant. Le suivi est une part trés importante de leur activité pédiatrique. Les médecins
généralistes sont sensibilisés au dépistage et essayent de mettre en oeuvre des consulta-
tions de suivi uniquement dédiées au dépistage.

MG4 : « Maintenant j'essaye vraiment d'avoir des consultations qui sont uniquement

de dépistage ou les enfants ne sont pas malades. »

llI- La formation antérieure sur les troubles du spectre autistique et I’appé-
tence a la formation

Une partie des médecins qualifiait leur formation initiale sur le repérage des TSA
pendant leurs études comme nulle. L’autre partie rapportait une formation trés faible, voire
infime. Les différents stages durant I'externat et I'internat n’ont eu aucun impact sur leur
formation, que ce soit en pédiatrie, en PMI, en psychiatrie ou en pédopsychiatrie. Les TSA
n’y étaient pas évoqués. Quelques médecins ont eu des formations sur I'autisme apres
leurs études, lors d’un Dipléme Universitaire de Pédiatrie ou dans le cadre d’une formation
du réseau « grandir ensemble ». Mais ces formations ne répondaient pas a un besoin de

connaissances pratiques pour le repérage.
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MG2 : « Je n'ai aucun souvenir, aucun souvenir, vraiment je n'avais aucun repere.
J'ai commencé avec aucun repere. »

MG7 : « Pendant mes 6 mois de pédiatrie on n’a pas eu a faire a des enfants avec
des handicaps mentaux. Et euh ... il n’en a pas été question. »

MGS5 : « Et j'ai fait un DIU de médecine préventive de I'enfant. Pendant ce DIU, ef-
fectivement, on a été plus sensibilisé a des pathologies qui ne sont pas forcément rencon-
trées en milieu hospitalier ou des prises en charge plus médico-sociales, donc I'autisme.
Sauf que je n'ai pas le souvenir qu'on ait vraiment eu des choses tres, trés concretes sur

[’autisme. »

Plusieurs médecins ont exprimé spontanément une appétence professionnelle a se
former. Ce désir de formation sur le sujet semblait étre directement en rapport avec I'ex-
périence passée en matiere de repérage de TSA ou de confrontation a cette pathologie
dans leur patientele. D’autres médecins, au contraire, ne considéraient pas la formation sur
les TSA comme prioritaire.

MG3 : « J’ai commencé un peu plus a m'intéresser a |'autisme parce que j'ai eu un
patient autiste dans ma patientéle mais qui était déja diagnostiqué. »

MGS5 : « On se forme tellement sur plein de trucs qu'on ne peut pas se former sur
tout non plus. Et puis, on se forme sur ce qui nous intéresse. Alors, je ne dis pas que
I'autisme, ca ne m'intéresse pas. Mais bon, j'ai plein d'autres choses, plein de choses en

téte quoi. »

IV- Difficultés rencontrées

- Difficultés concernant la connaissance de la pathologie

Un grand nombre de médecins affirmait que leur manque de connaissance sur 'au-
tisme était le premier frein au repérage précoce des enfants atteints de TSA. Ce manque
de connaissance était secondaire a un manque de formation clairement exprimé. Les con-
naissances et les repéres gu’ils ont en téte sont imprécis, confus. Il peut exister également
des fausses croyances. La diversité des symptomes de la pathologie rend encore plus
difficile la clarté des signes a rechercher. La notion de spectre est difficile a comprendre
pour certains médecins. Quelques médecins semblaient plus a I'aise avec I'autisme typique
mais décrivaient alors des difficultés pour dépister les formes légeres ou atypiques.
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MGS8 : « le premier frein, je pense qu’on n’est pas bien formé... je pense qu’on insiste
pas beaucoup dessus dans les études et on n’est pas trop a I'aise »

MG2 : « Apres je suis allée vérifier mais je n'avais pas les mots, les cases bien au
clair pour y penser, mettre ¢ca en ordre. On a eu plein d'intuitions comme ¢a (...) On a des
connaissances fouillies. »

MG4 : « il n’était pas autiste typique parce qu’il était dans la discussion, on pouvait
avoir des vrais échanges avec lui donc pour moi c’était un critére indispensable. »

MG2 : « moi j’ai un peu du mal a comprendre comment on peut mettre des choses
aussi diverses dans le méme panier. »

MG4 : « peut étre ces repérages un peu plus atypiques, d'avoir plus d'informations
sur les formes atypiques parce que sur les formes typiques voila, je me cale a peu pres, jai

mes idées bien arrétées. »

Les médecins ayant déja eu I’expérience de repérer un enfant atteint de trouble du
spectre autistique exprimaient un ressenti global de quelque chose d’inhabituel, d’anormal
chez I’enfant, de I'ordre du subjectif. Cette subjectivité des symptdmes donnait I'impres-
sion de travailler a I'instinct. Ce sentiment était décrit comme angoissant.

MG1 : « C’est plus de I'ordre du subjectif dans le rapport qu’on a avec I'enfant a la
consultation. »

MG2 : « Au feeling on repere les choses graves et c’est toujours un peu angoissant

de travailler que a l'instinct. »

Les médecins ont globalement de bons reperes sur le développement psychomo-
teur de I'enfant notamment grace a I’expérience et au nombre d’enfants suivis. Ce qui leur
permet de mettre en évidence des anomalies en comparant aux autres enfants de la pa-
tientele. Malgré cela, il est difficile pour eux de savoir a partir de quand ils étaient face a
quelque chose de pathologique. Il était parfois difficile de faire la part des choses entre un
léger retard de I'ordre du physiologique et quelque chose de pathologique. Plusieurs mé-
decins ont en effet mis en évidence le fait de ne pas savoir a partir de quand s’inquiéter.

MGS5 : « Si, on dépiste des choses trop, enfin ... trés jeune et on ne sait pas comment
I'enfant va évoluer... Parce que on sait bien que les enfants, ¢ca n’évolue pas tous a la
méme vitesse et que c'est un petit peu présomptueux de balancer le diagnostic d'autisme

trop tot. »
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- Prévalence faible

La faible prévalence de la pathologie autistique en soins primaires rendait les méde-
cins généralistes moins attentifs aux signes précoces de trouble du spectre autistique.

MGS8 : « mais c’est vrai mais pour I'instant ce n’est pas quelque chose auquel je suis
confrontée donc je me dis que on n’en a pas non plus énormément donc on ne pratique

pas assez certainement ... »

- Le cadre de la consultation

En pédiatrie, il était parfois difficile de réaliser une consultation uniquement dédiée
au dépistage. Certains parents ne comprenaient pas I'intérét de ces consultations dédiées
ou du moins demandent a réaliser la visite obligatoire en méme temps qu’une visite pour
une problématique somatique (pathologie infectieuse par exemple). D’un autre coté il était
parfois difficile pour le médecin généraliste de s’astreindre a des consultations de dépis-
tage uniquement.

Par manque de temps, il a été décrit par certains médecins qu’ils pouvaient avoir
une attention insuffisante sur les interrogations des parents.

MG4 : « Voila dans le concret on sait que quand on est débordé et bien voila les
parents me demandent souvent de faire par exemple une visite mensuelle qui fait du dé-

pistage et demandent en méme temps de faire plein d'autres choses. Si je ne m’astreins

pas a garder des consultations uniquement vouées au dépistage, voila bien. Et bien c'est
plus difficile. Ca se fera moins bien. »

MG4 : « Apres la qualité des consultations aussi, des fois ¢a va un peu vite, on ne
prend pas forcément le temps. Du coup des fois on n'est pas forcément completement a

I’écoute de ce que disent les parents »

- Les parents

Une problématique a été mise en évidence par tous les médecins est celle de la

prise en charge des parents.

Lors du repérage, plusieurs difficultés étaient décrites : une dissimulation des signes

inquiétants de I’enfant de la part des parents, une non-adhésion et une incompréhension
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des inquiétudes du médecin ou parfois un déni de la pathologie. Cette problématique était
décrite comme un frein a la prise en charge précoce par beaucoup de médecins. En effet,
certains parents ne suivaient pas les instructions des médecins et ne prennaient pas les
rendez-vous demandés.

Au contraire, dans certaines prises en charge, certains parents ont été d’une grande
aide pour accélérer les choses et permettre un diagnostic et une prise en charge plus ra-
pide.

MG4 : «ou les parents cachent aussi. J'imagine que ... en tout cas sur d’autres
troubles du développement psychomoteur des fois ils cachent, alors j'imagine que la aussi
ils pourraient masquer un petit peu plus les symptémes. »

MG6 : « C’est vrai que les parents ... Quand vous parliez de freins : les parents vont
dire « oui mais c’est un garcon, il faut qu’il bouge, c’est normal. » (rires). Alors que nous on
dit « peut-étre que c’est pas normal ».

MG3 : « la pour le jeune, son pere a fait des pieds et des mains, il a trouvé quelqu'un

a Angers. Parce que effectivement pour lui il trouvait ¢a urgent. »

Une grande empathie ressortait du discours des médecins généralistes. Leur place
privilégiée de médecin de famille et la relation de confiance qui en découle rendaient diffi-
cile la découverte d’une mauvaise nouvelle comme I’autisme. Etre en premiére ligne face a
la découverte d’une telle pathologie engendrait la crainte d’une perte de confiance et d’une
rupture du lien avec cette famille.

MG2 : « Et puis comme en plus souvent, pour les parents c'est tellement douloureux
...C’était terrible pour les parents. »

MG?7 : « c’est de mal m’y prendre et de créer une rupture de relation avec les parents.
Des fois, la relation avec les parents c’est un fil tres fragile et euh ... des fois il ne faut pas

grand chose pour péter ce fil »
- Bilan de premieére intention
Concernant la réalisation du bilan de premiére intention apres la suspicion par le

médecin généraliste, plusieurs questionnements et plusieurs difficultés ont été mis en évi-

dence.
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Les médecins nous ont fait part d’'un délai d’attente important pour la réalisation
d’un bilan orthophonique. lls expliquaient ne pas connaitre les professionnels paramédi-
caux spécialisés dans les troubles du neurodéveloppement avec qui ils pourraient travailler
lors de cette étape. Le terme de réseau est apparu dans plusieurs entretiens. |l était impor-
tant pour eux de travailler a plusieurs et de s’entraider, mais la création de ce réseau est
difficilement réalisable par eux méme. lls ont également relevé la problématique du non-
remboursement de la consultation par un(e) psychomotricien(ne) ou un(e) psychologue
avant la réalisation du dossier MDPH.

MG2 : « Alors pour I'orthophoniste, c’est un an de délai. (...) enfin pour un autisme
c'est trop long, le délai est trop long. »

MGS3 : « Apres les psychométriciennes et les orthophonistes disent bien qu’il y a
besoin d’'une formation qui est quand méme spécifique et qu'ils ne le font pas tous. Donc
la pour le coup, on n’a personne dans le coin, je ne sais méme pas si on a quelqu'un en
Vendée. Donc oui ¢a peut étre un frein. »

MG6 : « C’est tout le réseau qu’on essaye nous de se faire mais sans avoir aucune
formation, sans avoir aucune info la-dessus. »

MG5 : « Le psychologue n'est pas pris en charge, sauf si on envoie a Jean ltard.
Donc, en fait, on en revient toujours au fait que ... »

« Alors ¢a par contre, les psychomotriciennes, c'est pas pris en charge. »

De plus, le manque de formation décrit précédemment rendait difficile I'initiation
autonome de ce bilan. Plusieurs médecins ont clairement expliqué qu’ils ne se sentaient
pas capable de le réaliser seul, sans I'avis d’'un professionnel de deuxieme ligne.

MGS8 : "Moi je ne sais pas si d'emblée je me lancerais dans le bilan initial. Donc j’ai

besoin d’un appui spé déja pour ¢a, avant de lancer tout le bilan qu’il y a derriére ... mais

je ne me lancerais pas dans le bilan... je ne pense pas toute seule... »

- Adresser I’enfant a un professionnel de deuxiéme ligne

Une partie des médecins généralistes disaient ne pas savoir a qui adresser I’enfant.
lls se posaient la question de la filiere la plus efficiente. Nous avons pu observer que ceux
qui ont déja eu une ou plusieurs expériences de repérage ont adressé I’enfant a des pro-

fessionnels de deuxieme ligne différents : un pédopsychiatre pour la plupart, un pédiatre
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hospitalier, un ORL, un CMP, un neuropédiatre. lls ne savaient pas si leur choix du profes-
sionnel de deuxieme ligne était le bon. La problématique du temps d’attente pour avoir un
rendez-vous aupres d’un spécialiste a également été largement exprimée par les méde-

cins, surtout concernant le secteur de la pédopsychiatrie.

MG1 : « enfin quand on y est confronté au cabinet, on n’a pas vraiment de supports,
on ne sait pas trop a qui adresser. »
MG?2 : « Alors les pédopsychiatres de secteur c'est tres compliqué. Les délais sont

tres tres longs »

Les médecins exprimaient une perte de confiance en certaines institutions ou pro-
fessionnels de deuxieme ligne lors de précédentes expériences de repérage car I’enfant
n’avait pas été diagnostiqué dans les suites de leur adressage auprés de ce premier inter-
locuteur alors qu’il avait réellement un trouble du spectre autistique.

Certains décrivaient un tatonnement entre différents médecins spécialistes, aprés
un premier avis, I'enfant était réadressé par le médecin généraliste a un autre spécialiste.

Il semblait manquer en professionnels de deuxieme ligne sensibilisés et spécialisés
en TSA.

MG3 : « Et ce jeune-la, il a été bilanté chez eux et il n’a pas été diagnostiqué chez
eux. Ce n’était sans doute pas les mémes soignants. »

MG4 : « Plutot que d'éviter ce tatonnement d'aller voir plein de spécialistes diffé-
rents. »

MG1 : « encore faut-il que le pédiatre soit sensibilisé a ¢a et du coup remarque. »

- Position inconfortable

Les entretiens ont révélé pour tous les médecins un sentiment important de malaise
face a cette pathologie, ils se retrouvaient dans une position inconfortable face a la suspi-
cion d’un enfant autiste. De par leur manque de connaissance, ils ne se sentaient pas com-
pétents et pas a leur place pour repérer un enfant atteint de TSA. lls ont exprimé la difficulté
a « étiqueter » un enfant, a dire le mot autisme a la famille. lls précisaient que ce n’était pas

leur role de poser ce diagnostic. lls évoquaient une lourde responsabilité et avaient la
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crainte d’évoquer cette pathologie trop tot et d’inquiéter les parents a tort. Ce qui pouvait
dégrader la relation avec les parents.
MG?7 : « la sensation de ne pas étre compétent pour pouvoir le faire.

MG1 : « Et puis c’est surtout difficile de mettre une étiquette sur un enfant. Et je
pense que ce n'est pas a nous en tant que médecin généraliste de la mettre »
MGS8 : « Je trouve que c’est une lourde responsabilité que de dire « Bon on va faire

un bilan pour voir s’il est autiste » Direct ! »

lls ne se sentaient pas suffisamment entourés dans les étapes de repérage. Les
médecins ayant déja été confronté a une suspicion d’un enfant atteint de TSA ont échangé
entre médecins (médecin généraliste et médecin remplacant) ou avec d’autres profession-
nels de premiére ligne (professionnels de I’éducation). Le fait de ne pas étre seul a avoir un
oeil sur I’enfant était une aide importante pour se rassurer ou se conforter dans la suspicion.
Cette entraide entre professionnels de premiere ligne était également un appui précieux
pour mieux appréhender la discussion avec les parents et pour favoriser leur approbation
aux inquiétudes mis en évidence par le médecin généraliste.

MG2 : « c'est moi qui ai appelé I'institutrice. Elle m’a dit « Je suis trop contente que

vous m’appeliez. Moi aussi je trouve qu’il ne va pas bien » » ... « Donc on a travaillé en-

semble pour tout doucement amener a la consultation du pédiatre a 'hopital »

V- Les attentes

- Une formation adaptée a la médecine générale

L’élément clé concernant cette formation était qu’elle soit adaptée a la médecine
générale. Plusieurs médecins ont précisé qu’ils souhaitaient entendre des éléments utiles
en pratique, des messages clairs et simples. lls ne voulaient pas évoquer d’éléments trop
spécifiques. Certains médecins étaient intéressés par un document écrit qu'’ils pourraient
réutiliser en pratique. lls souhaitaient également revoir des éléments de repére sur le neu-
rodéveloppement de I'enfant.

MG5 : « si ca m'apporte des messages clairs, courts, faciles a mettre en pratique,

que je n’oublie pas (rires) »
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MGS8 : « avoir quelques reperes et sans nous embrouiller trop I'esprit avec des trucs

trop .... spécifiques. »

- Refaire le point sur la pathologie

Plusieurs médecins souhaitaient refaire le point sur I’explication de la pathologie au-
tistique en elle-méme. Certains, s’interrogeaient sur I’élargissement de la définition de I’au-
tisme, sur cette notion de spectre.

MG2 : « Donc ... remettre les choses bien au clair la-dessus, c'est quoi exactement

'autisme ? »

Apres la formation, les médecins généralistes exprimaient le fait qu’ils avaient dé-
couvert la pathologie. Elle avait permis de se détromper de certaines fausses croyances.

MG1 : « ¢ca a un peu démystifié I'autisme, enfin en tout cas en tant que médecin
généraliste. »

MG6 : « Ca a été de plus découvrir »

- Dépister correctement

L’ensemble des médecins ont demandé des aides et des clés pour repérer plus
facilement ces enfants. lls souhaitaient connaitre les signes a rechercher et précisaient
I'importance des signes d’alerte ; les drapeaux rouges. lls avaient comme volonté de trans-
former leurs impressions subjectives dont ils étaient confrontés en signes objectifs. lls dé-
siraient se sentir plus a I’'aise dans leur role de repérage, augmenter leur vigilance et intro-
duire la recherche de ces signes au suivi classique des enfants et ainsi de changer leurs
pratiques.

MGS5 : « il faut que ce soient des messages courts, pratiques, des 3-4 feux verts ou
feux rouges on va dire qui doivent nous dire clac, la il faut qu'on fasse quelque chose. »

MG1 : « Méme de notre cété je pense que c’est de I'ordre du subjectif,(...) donc il
faudrait des signes ... physiques ... mais ¢a n’existe pas bien sUr (sourire) mais des signes
d’alerte qu’on puisse repérer. »

MG2 : « ... mettre ¢a en ordre. »

46



MGS8 : « oui a me sentir plus a I'aise et peut étre... a étre plus vigilante a rechercher

ca de facon plus systématique en fait. »

Les médecins ayant déja été confrontés a des diagnostics tardifs devant des patho-
logies autistiques moins typiques souhaitaient également faire un point sur les autismes
plus légers et atypiques ainsi que sur les diagnostics différentiels.

MG3 : « peut étre ces repérages un peu plus atypiques, d'avoir plus d'informations
sur les formes atypiques »

« Et puis comment distinguer une psychose infantile d'un autisme ... »

- Avoir des outils pour le repérage

Avant la formation, les médecins souhaitaient avoir des aides et des outils pour
mieux repérer les enfants atteints de TSA. Lors de la formation, il leur a été présenté les

échelles CHAT et ADBB avec des illustrations en vidéo.

Ces échelles répondaient a leurs attentes car elles étaient pour eux un précieux outil
sur lequel s’appuyer. Le fait dillustrer les outils par des vidéos était une aide pour appré-
hender ces échelles et les garder en mémoire. Les médecins auraient également souhaité
utiliser ces échelles lors de la formation pour bénéficier d’un entrainement.

MG?7 : « c’est d’avoir un outil sur lequel me reposer. »

MG2 : « moi je trouve que ce qui était vraiment bien c’était les vidéos. Parce que je
trouve que c’est ce qui a marqué notre mémoire, »

MG7 : « Et pour intégrer les outils, jaurai eu besoin de faire une cotation sur une
bande vidéo par exemple ou sur un cas. Enfin, essayer de mettre en application I'outil ra-
pidement et d’étre recadré par les pédopsychiatres sur le pourquoi ... pourquoi c’est pas

tout a fait juste de coter comme ca. »

- Avoir des supports papiers

Avant la formation, nous avions transmis aux médecins généralistes un document
créé dans le cadre de la création des plateformes de coordination des troubles du neuro-

développement. C’était un outil d’aide aux professionnels de premiére ligne pour repérer
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les écarts inhabituels de développement et savoir par I'intermédiaire de critéres quels en-

fants adresser a la plateforme de coordination et d’orientation.

Cet outil répondait a une attente importante des médecins généralistes ; s’appuyer
sur un document papier avec les messages clés et pouvoir s’en aider au cabinet de méde-
cine générale. lls attendaient également un document type annuaire des différents interve-
nants a contacter pour s’aider dans les différentes étapes avant la pose du diagnostic.

MG6 : « repartir comme avec une sorte de take home. Les idées clés les trucs qu'il
ne faut pas qu’on rate. Les messages clés. »

MG3 : « Et puis sur le document que tu nous avais passeé sur les troubles du neuro-
développement »

MG?7 : « j’aurai bien aimé avoir une sorte d’annuaire un petit peu, des instances qu’on

a citées. Pour qu’on puisse repartir avec un document ... si je veux appeler telle instance. »

- Conduite a tenir aprés la suspicion

Une part importante des attentes des médecins généralistes était la conduite a tenir
apres la suspicion.

Plusieurs questionnements ont été révélés par leurs difficultés lors de leurs expé-
riences de repérage mais ont été également explicitement exprimés concernant la forma-
tion. Lorsqu’un élément manquait dans le développement de I’enfant, quelle devait étre la
conduite a tenir ? A partir de quel moment s’inquiéter ? A partir de quand en parler aux
parents et commencer les bilans ? Il en ressortait ainsi la crainte d’inquiéter faussement les
parents mais aussi d’adresser un enfant a tort pour une suspicion minime. lls souhaitent
savoir adresser I’enfant pour lequel la suspicion est réelle.

MG6 : « Et puis a qui ? A qui envoyer ? Et réseau : Quand ? A qui ? »

MG1 : « Un enfant qui ne tient pas assis a 9 mois d’accord mais qu’est-ce qu’on fait
? On l'oriente vers quoi ? On sort tout de suite la grosse artillerie ou est-ce qu’on se donne
un peu de temps ? »

MG5 : « Je ne sais pas si on peut inquiéter, étre source d'anxiété envers les pa-

rents. »
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MG1 : « Donc notre role c’est aussi d’adresser le bon enfant, apres bien sir on a un
risque d’erreur. Mais ne pas adresser a tout va parce qu’il y a un tout petit truc qui ne va

pas. »

Leurs interrogations n’étaient pas principalement portées sur la réalisation des bi-
lans complémentaires de premiére intention. Elles étaient surtout axées sur les profession-
nels de deuxiéme ligne a qui adresser I'enfant. Certains médecins ont parlé de la filiere la
plus efficiente pour diagnostiquer au plus vite.

MG4 : « Mais au final quelle est la filiere la plus efficace pour que les enfants soient
pris en charge rapidement. Plutot que d'éviter ce tatonnement d'aller voir plein de spécia-

listes différents. »

- Communication

Quelgues médecins avaient comme attente qu’on leur donne des conseils pour
communiquer avec les parents. Tous avaient évoqué dans leurs expériences des difficultés
dans la communication avec les parents. lls souhaitaient des outils pour évoquer leurs in-
quiétudes et leur suspicion aux parents sans créer une rupture dans la relation de confiance
avec eux. |l a également été demandé par certains médecins comment communiquer cor-
rectement avec un enfant autiste.

MGS8 : « et des conseils sur comment s’y prendre pour présenter les choses quand
on a un doute, quels termes utiliser ? »

MG4 : « Mais comment faire ... Enfin est ce qu’il y a des petits trucs pour réaliser

une consultation sans trop de stress avec un enfant. »

- Une formation interactive

Une formation en petit groupe était un point important pour certains médecins pour
permettre une formation interactive. |l était ainsi évoqué I'intérét d’échanges entre pairs,
pour partager leurs expériences difficiles et leurs pistes pour développer son réseau. S’ap-
puyer sur des expériences de repérage était d’ailleurs un élément important pour mieux
appréhender la formation. Il était également important pour eux de rencontrer et d’échan-

ger avec les pédopsychiatres de secteur.
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MG6 : « Et une formation interactive, que ce soit interactif, en petit groupe. »

MG3 : « C’était intéressant en tout cas de rencontrer deux pédopsychiatres qui en
plus pour pas mal d’entre nous était de notre secteur et de pouvoir échanger avec elles, et
puis de mettre du lien parce que souvent c’est-ce qu’il nous manque. »

MG1 : « parce que je pense qu’on est plusieurs médecins a avoir été confronté a ca.
(...) Partager nos expériences pour se dire « oui je ne suis pas la seule a étre passé a coté »
ou aussi comprendre comment les autres auraient fait mieux aussi. S’ils ont des réseaux
plus développés, des facons et des manieres plus systématiques de faire plus pertinentes

gue nous. »

Les médecins généralistes ont émis 'idée apres la formation de s’aider de mises en
situation, d’apprendre par le biais de jeux de rble pour mieux ancrer ses connaissances et

bénéficier de meilleures clés de communication.

MG6 : « les jeux de réle sont pas mal pour mettre en situation et imprimer encore
plus les ... parce que la on est dans la communication. ... Comme outils pour perfection-

ner... »

V- L’appropriation de la formation dans leurs pratiques professionnelles

- Une meilleure connaissance des signes

La formation a permis une meilleure connaissance des signes, voire des décou-
vertes, notamment la découverte du pointage qui est un des principaux signes d’alerte.
L’impact de la découverte de ce signe a été rapide en consultation. Les médecins ont porté
une attention trés particuliére a ce signe qui arrive régulierement en consultation, permet-
tant ainsi de les rassurer lorsqu’il était présent chez un enfant.

La formation et les différents exemples cliniques présentés ont permis de savoir sur
quels signes il fallait étre attentif. Elle a également eu un impact sur la maniere dont il fallait
les rechercher. De plus, le sens de ces signes a ainsi été compris, le but étant de mettre
en évidence des signes d’interactions sociales et de partage des émotions.

L’apprentissage des symptomes plus légers leur permettra selon eux de modifier

leur exercice avec comme intention de repérer plus tot.

50



MG?2 : « Donc apres, j’ai vu des petits qui disent « ha ha ha! » (en pointant du doigt).
« ah lui il est pas autiste » (rires). ... Moi ce que j’ai vu c’est vraiment le pointage quoi. Parce
que c’est vraiment quelque chose qui arrive forcément dans la consultation (...) je me rends
compte que je fais attention a ca. »

MG?7 : « Et puis aussi on ne trouve que ce qu’on cherche et il faut connaitre, si c’est
flou on ... Le fait d’avoir évoqué un petit peu les tableaux cliniques maintenant je trouve
que je sais plus ce sur quoi il faut étre attentif. »

MG2 : « C’est I'ildée de comprendre le sens, qu’ils partagent des émotions, I’émotion
de désirer quelque chose ou I’émotion de partager une joie ou un étonnement donc une
fois qu’'on comprend le sens ... »

MG3 : « c’est sur ces petits symptdmes, ces petites subtilités que finalement ... je
pense que ca peut faire une différence dans mon exercice. ... C’est plus sur les petites

choses et justement étre actif tét que ¢a peut changer quelque chose. »

- Modification des pratiques professionnelles

La formation a eu un impact rapide dans les pratiques professionnelles des méde-

cins.

Premierement, concernant 'observation de I'enfant, ils font preuve d’une attention
plus systématique aux éléments cliniques des TSA, notamment concernant le pointage.

lls décrivent un nouveau regard lors de I’examen de I’enfant concernant les interac-
tions sociales. lls observent les interactions sociales comme d’authentiques signes cli-
nigues, avec notamment un regard plus attentif sur la relation mere enfant.

MG2 : « Alors moi c’était radical »

MG1 : « chaque enfant les visites systématiques, je fais un peu plus attention a des

choses qu’avant je n’aurai pas forcément fait attention. »

MG2 : « C’est pas juste un petit moment social, c’est la part sociale de la consulta-
tion, un peu ce petit moment ou on est juste en train de créer du lien, le transformer en
médical, »

MG1 : « Quand la maman déshabille I'enfant je vais le regarder de maniere plus

attentive. »
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Secondairement, les médecins ont eu la réflexion de revoir I’enfant s’ils avaient une
suspicion. Face a une intranquillité devant un enfant, ils préférent redonner un rendez-vous
a I’enfant pour le revoir précocement dans le but de confirmer ou d’infirmer son inquiétude.
Il s’agit d’une consultation dédiée. Ce temps entre les deux consultations permet ainsi
d’assimiler ses propres émotions et d’étre plus disponible pour mieux communiquer avec
les parents. Cette nouvelle consultation dédiée permet aux médecins généralistes de se
faire plus confiance et d’adresser en fonction de cette deuxiéme consultation.

MG2 : « Parce que quand on n’est pas tranquille, on n’est pas sir de ne pas avoir
de bonnes raisons de ne pas étre tranquille. Donc se dire « je ne suis pas tranquille et je
me fais confiance donc je le revois. Justement cette petite inquiétude, je ne sais pas si elle
est justifiée ou pas, le fait de les revoir ¢ca va se confirmer au fil des consultations. »

MG?2 : « Pour dire, moi je vais assumer ma propre émotion pour étre disponible aux

parents, parce qu’il va falloir digérer I'info. Mais je vais le revoir plus précocement. »

- Utilisation des grilles de dépistage

Les échelles de dépistage (CHAT et ADBB) découvertes par les médecins ont pu
étre rapidement mises en pratique. Les médecins ont pu s’en servir face a des enfants pour
qui ils avaient des inquiétudes pour infirmer ou affirmer leur ressenti. L’échelle leur permet
de se donner de I'assurance et d’avoir des éléments plus clairs et plus objectifs a donner
aux parents. Elle leur permet d’oser plus facilement expliquer leurs inquiétudes aux parents
en ayant un argument supplémentaire pour ensuite adresser vers un professionnel de deu-
xieéme ligne.

MG1 : « jai appliqué pour me rendre compte que ¢a se faisait un peu spontanément
avec les grilles si on a besoin d’étre renforcé dans notre ... si on a des doutes plus impor-

tants »

Par exemple, un des médecins a dans les suites de la formation, rappelé une maman
pour lui proposer une consultation. Il avait pour cet enfant déja des inquiétudes sur un
trouble du neurodéveloppement. L’échelle du CHAT s’est révélée négative. Cela a permis

de rassurer le médecin ainsi que la maman. Il précise que la maman avait été trés contente
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d’étre rappelée et rassurée par son médecin traitant. Le médecin est alors acteur dans le
repérage et la relation de confiance se renforce entre le médecin et les parents.

MG7 : « Comme javais les grilles, il s’est avéré que quelques jours apres j'ai eu un
cas pour lequel je m’en suis servi. (...) Et puis apres, avec l'aide des grilles ca me permet
d’avoir plus d’assurance, d’oser plus facilement si c’est nécessaire de sonner la sonnette
d’alarme. »

MG7 : « Et en fait, jusqu’a présent c’était plutdt a I'estimation, un feeling, et puis

rapidement je passais la main. Moi ce qui m’a intéressé c’est d’avoir un outil. »

L’objectif des médecins est maintenant de s’approprier correctement les grilles pour
les intégrer dans I’examen de I’enfant dans le but ensuite d’adresser plus rapidement.

Pour les médecins qui avaient déja connaissance de la grille de dépistage M-CHAT,
Iillustration en vidéo a permis de plus la concrétiser. La vidéo permet également de garder
plus facilement les échelles en mémoire.

MG2 : « Moi vraiment mon objectif se serait de vraiment bien m’approprier la grille
... Et une fois que le test est fait ¢a suit. »

MGS3 : « Moi la grille je la connaissais mais en fait je ne I'avais jamais... je ne I'avais

pas vu en vidéo. Et je pense que le fait de I'avoir en vidéo ca m’a beaucoup plus parlé »

- L’appropriation du carnet de santé

La formation a mis en évidence des signes cliniques a rechercher. Les médecins ont
fait le lien entre les signes appris en formation avec ceux présents dans le carnet de santé
permettant ainsi de mieux comprendre pourquoi le médecin généraliste devait les recher-
cher lors du suivi de I’enfant.

La compréhension du sens de ces signes cliniques leur permet ainsi de mieux s’ap-
proprier le carnet de santé. Il est vu comme un appui supplémentaire pour ne pas oublier
de les rechercher de maniere systématique.

MG4 : « Ouais dans les nouveaux carnets de santé et je me suis dis « ah c’est pour
ca en fait gqu’ils nous demandent ¢a » »

MG2 : « Mais du coup ils vont avoir du sens parce que on a compris le sens et on

va se 'approprier sur des enfants. »
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MG1 : « Moi je pense qu’avec le support du carnet de santé, il y a quand méme ¢a
qui nous rappelle. Enfin on a le support du carnet de santé qui est quand méme une aide

importante. »

- L’orientation

Les médecins disent se faire maintenant d’avantage confiance pour adresser un en-
fant suspect de TSA vers un professionnel de deuxieme ligne. lls peuvent s’appuyer sur
plus d’arguments objectifs. La question restante est de savoir a quel moment adresser
I’enfant.

lls ont une meilleure connaissance des professionnels de deuxieme ligne et de la
filiere d’adressage. La formation a permis de revoir les ages limites pour adresser vers telle
ou telle structure comme le CAMSP. Elle a permis également aux médecins généralistes
d’avoir une réflexion sur la place de la pédopsychiatrie et de reconsidérer le CMP pour les
médecins qui adressaient uniquement vers la pédiatrie. Certains médecins ont appris I'exis-
tence de certaines structures dans leur propre localité.

MG2 : « D’avoir des arguments objectifs pour dire « c’est important ». Du coup de
savoir quand est-ce qu’on va le faire. »

MG?1 : « me faire confiance et passer le cap d’adresser. »

MG3 : « Si on veut faire ¢ca plus précocement il faut aussi connaitre les filieres
d’adressage et éventuellement savoir qu’on peut avoir un acces facilité pour ce genre de
situations. Ce qui n’était pas le cas avant la formation. »

. « Et aprés la place du pédopsychiatre elle a une place beaucoup plus importante
que je ne l'imaginais. »

MG3 : « on a découvert qu’il y avait une classe pour les enfants autistes sur Challans

je ne savais pas. »

Pour autant, plusieurs questionnements et réticences restent présents concernant
le fait d’adresser un jeune enfant vers la pédopsychiatrie. Il est difficilement envisageable
pour les médecins d’adresser un jeune enfant notamment de moins d’un an vers un pé-
dopsychiatre par peur du retentissement négatif sur la famille et par peur d’étiquetage. De

plus, ils ont des questionnements sur les filieres d’adressage de pédopsychiatrie de leurs
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propres localités, ils semblent douter de leur maniére de travailler et du fait qu’ils acceptent
un enfant de cet age.

Adresser vers la filiere pédiatrique est plus facile et plus rapide d’acces. La formation
n’aura pas forcément d’impact sur les habitudes des médecins d’adresser vers la pédiatrie
en premier lieu.

MG2 : « c’est pas anodin d’adresser un enfant de 9 mois ou 12 mois chez un pé-
dopsychiatre, on va briser quand méme quelque chose dans la famille, on va amener une
tristesse dans la famille, ca va étre un choc. »

MG1 : « Et on ne connait pas les interlocuteurs proches de nous et comment ils
travaillent aussi. On ne sait pas si eux accepteraient ... Enfin pour moi un enfant de 9 mois
c’était tét quoi. »

MG2 : « je passe par le pédiatre mais je n’ai pas I'impression que ¢a change quelque

chose la formation. Parce que nous le CMP c’est un an d’attente. »

Pour certains médecins, I'orientation reste une tache complexe pour lequel ils ne se
sentent pas a I'aise. La formation n’avait pas répondu suffisamment aux questionnements
sur 'orientation et la prise en charge. Une autre formation pour approfondir cette partie de
la prise en charge semble nécessaire.

Il a été exprimé une frustration sur le fait de ne pas bénéficier d’une plateforme de
troubles du neurodéveloppement comme dans le département Loire Atlantique. Cette pla-
teforme semblait répondre a plusieurs difficultés pour les médecins.

MG7 : « Voila c’est encore ... C’est une tache ... vers qui m’adresser, faire un plan
d’action, ca me parait encore étre une tache complexe et ardue aujourd’hui. »

. « Face a un cas, je, je ferai peut-étre une autre formation ou ... »

MG3 : « Mais ¢a méritait d’avantage préciser cet organigramme, la prise en charge
globale de I'enfant. »

MG7 : « J’étais un peu frustrée d’apprendre qu’il y avait un centre dédié dans le 44
mais que nous dans le 85 on n’en avait pas. Parce qu’en fait je trouverais ¢ca vraiment utile
d’avoir un numéro unique, présenter le cas et d’avoir déja une aide pour ... juste pour savoir

par ou commencer, créer un réseau. »
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- La communication avec les parents

Avoir des outils de dépistage comme le M-CHAT permet d’avoir une discussion plus
claire avec les parents en s’appuyant sur des éléments plus objectifs.

La deuxiéme consultation dédiée décidée par le médecin généraliste face a une sus-
picion a également comme objectif de mieux communiquer avec les parents. Grace a elle,
le médecin va prendre le temps d’accepter ses propres émotions et de se préparer avant
la consultation et il sera ainsi plus disponible et plus a I’écoute face aux parents. Cette
consultation est également le moment de préparer la famille a une éventuelle annonce dia-
gnostic difficile.

MG7 : « Si je n'avais pas eu cette base bien carrée, j'aurai été dans la discussion
dans I'a peu pres. je pense que jaurai peut-étre méme inquiété la maman. Et elle était
vraiment rassurée, autant que moi (sourire), »

MG?2 : « Pour dire, moi je vais assumer ma propre émotion pour étre disponible aux

parents, parce qu’il va falloir digérer I'info. Mais je vais le revoir plus précocement. »
MG4 : « Sauf si nous on leur pose des questions, on leur fait part d’'une inquiétude

dont on n'est pas trop sdr. Mais bon on prépare un peu ... la possibilité qu’il y ait quelque

chose. »

Malgré la formation, le frein principal au repérage précoce des enfants atteints de
TSA reste pour certains médecins la peur de la réaction des parents. La crainte de créer
des fausses inquiétudes et la difficulté lors de I'annonce aux parents restent ancrées chez
les médecins et ont un impact temporel. lls ont besoin de temps pour observer I’évolution
d’un retard psychomoteur chez un enfant, pour intégrer leurs inquiétudes, gagner en assu-
rance et étre plus disponible et sir de soi avec les parents.

Il en résulte donc le doute d’une orientation plus précoce dans les suites de la for-
mation. Les questionnements seront plus précoces, mais I'adressage ne sera pas forcé-
ment plus rapide.

MG3 : « Je pense que notre premier frein quand méme c’est la peur de la réaction
des parents »

MGS3 : « Et ca méme avec la formation je ne suis pas sdre que ¢a change tant que

ca dans notre comportement, il nous faut aussi du temps méme pour nous, pour l'intégrer,
pour I'accepter, méme si on a plus de choses pour nous rassurer ou nous inquiéter malgré

56



tout on a besoin de temps aussi pour ne pas dire de bétises, pour voir comment I'enfant
évolue et pour commencer a étre inquiétant par rapport aux parents. »

MG4 : « Ouais, parce que le temps ca fait partie intégrante de notre métier en fait,
on est toujours a temporiser ... »

MG3 : « Donc en méme temps par rapport a la question, dire diagnostic plus précoce
? On aura plus de questionnements plus tot mais est ce que on adressera tét ? Je ne suis

pas sure. »

- Echange et partage avec ses confréres

Apres la formation, les médecins ayant des étudiants ont pris le temps de discuter
et de partager la formation et leurs expériences avec leurs internes.

lls ont ensuite mis en évidence I'importance de croiser le regard de quelqu’un d’autre
sur I'enfant. Le fait d’en discuter et d’échanger entre confreres est un appui important. Cet
échange de regard n’est pas souvent possible. |l a donc été relevé I'importance d’avoir
facilement acces aux professionnels de deuxieme ligne.

MG7 : « C’était mon interne SASPAS qui avait vu I'enfant et qui était bien embétée. »

MG3 : « C’est ¢ca qui nous manque ouais. ... C’est de croiser le regard avec
quelqu’un d’autre »

MG4 : « D’ou I'intérét d’avoir un interlocuteur facile d’acces avec qui on peut croiser

un regard quoi. »

- Sentiment de réassurance

La formation a permis aux médecins de se faire d’avantage confiance. lls ont décrit
un sentiment de réassurance grace notamment a différents éléments apportés lors de la
formation : les échelles de dépistage, I"appui du carnet de santé et la consultation dédiée.

Concernant les expériences de repérage, la formation a pu objectiver des intuitions
passées vécues comme angoissantes. Les médecins se sont ainsi rendu compte que leur
ressenti était fondé, qu’ils devaient se faire confiance et qu’ils pouvaient maintenant con-
crétiser ce sentiment avec des éléments cliniques. Les médecins ayant ’habitude de tra-

vailler avec le carnet de santé ont pu également se rassurer sur leur suivi pédiatrique. En
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effet, en suivant les questions et les observations du carnet de santé, les signes de TSA
sont ainsi recherchés et repérés.
Pour I’exercice futur, leur confiance en eux leur permettra d’oser d’avantage adres-
ser un enfant qui a une suspicion de TSA et de parler de cette pathologie plus facilement.
MG2 : « mais se faire confiance dans ce petit micro signe qu’on a percu, c’est la ou
je pense que la formation peut vraiment nous aider. ... Depuis le tout début, de se dire :
« je ne mets pas de c6té mon impression ». »

MG4 : « Donc ¢a m’a déja réconforté, je me suis dis bon ... jai essayé de bien res-
pecter les items du carnet de santé donc je me suis dis que je n’avais pas du trop faire
d’erreur. »

MG7 : « ... on ose plus facile évoquer le sujet. »

MG1 : « Mais voila se faire confiance (acquiescement de médecin 2), s’assoir sur

des signes comme on a énuméré la et du coup oser. Maintenant je me dis j'envoie et c’est

pas grave. »

- Pression supplémentaire

Les médecins ressentent une lourde responsabilité concernant leur role. lls décri-
vent une pression importante de ne pas repérer correctement ou assez rapidement. Cette
pression est d’autant plus grande que suite a la formation ils connaissent les signes a re-
pérer et se sentent encore plus responsables. De plus, ils sont seuls a porter un regard sur
I’enfant, la responsabilité est d’autant plus importante.

Certains médecins ont la crainte de mal jouer leur rble, d’étre alerté pas d’autres
professionnels comme les professionnels de I’éducation et de ne pas avoir repéré I'enfant
assez tot. lls décrivent cette éventualité comme un échec.

MG1 : « Apres ca fait peser un sacré poids sur nos épaules parce que je me dis : si
nous on passe a c6té, on va perdre du temps. »

MGS3 : « Maintenant je me dis mince, maintenant j'ai encore plus d’arguments pour
ne pas louper. »

MG1 : « Moi je suis toute seule en cabinet, s’il 'y a que mon regard moi je m’en

voudrais de passer a coté de quelque chose. »
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MG3 : « Moi j’irai méme jusqu’a dire que si un enfant, je ne le diagnostiquais pas

mais que c’était l'institutrice qui m’interpellait... pour moi ce serait un échec. »

- Place principale du médecin généraliste dans les différentes étapes avant la

prise en charge

La formation a relevé le role indispensable et essentiel qu’ils avaient dans le parcours
diagnostique, en tant que professionnel de premiéere ligne. lls sont les acteurs principaux
qui ont comme responsabilité de repérer les signes d’alerte et d’adresser.

Leur place de médecin de famille est un atout dans le repérage car ils créent un lien
de confiance solide grace au suivi de la famille, des grossesses, des enfants depuis leur
naissance. Leur inquiétude est ainsi plus légitime face a un enfant suspect de TSA pour les
familles.

MG?7 : « Je trouve qu’on a une place essentielle. Donc du coup je me rends compte
du réle vraiment en premiere ligne par rapport a ¢a. »

MG2 : « Mais le dépistage, le repérage c’est nous. Et effectivement ce qu’on nous
demande, la responsabilité que je ressens c’est vraiment repérer »

MG1 : « Parce qu’ils savent que si on s’inquiete (...) c’est pas le médecin qui I'a vu
gu’une fois qui va s’inquiéter, c’est le médecin qu’ils connaissent. Je pense qu’on a plus

de crédibilité aussi sur ¢ca »
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DISCUSSION

I- Forces et faiblesses

A- Forces

La méthode qualitative a pour objectif de construire une théorie qui est ancrée par
les faits et permet d’adopter une démarche compréhensive. Elle est appropriée pour re-
cueillir le ressenti des personnes et leurs attentes. L’analyse des données suit une dé-
marche inductive qui consiste en « une articulation aussi fine que possible entre données
et hypothéses et une formulation d’hypothéses d’autant plus créatrice qu’elle est enracinée
dans les faits » comme I’évoque Kaufmann. (43) Cette méthode nous a donc paru la plus
intéressante pour répondre a notre objectif de I’'étude : comprendre les attentes des mé-
decins généralistes d’une formation sur le repérage des enfants atteints de TSA en réponse
a leurs difficultés et étudier I’appropriation de ces nouvelles connaissances dans leurs pra-

tiques professionnelles.

La principale force de cette étude est son originalité. Beaucoup d’études ont mis en
évidence le manque de connaissance des médecins généralistes concernant le repérage
des TSA mais aucune étude ne s’était intéressée aux besoins réels et aux attentes des

médecins généralistes concernant une formation a ce sujet.

L’échantillon avait beaucoup de diversité tant dans I’age des participants, le lieu de
leurs études, leur lieu d’exercice (rural, semi rural et urbain) et leurs expériences de forma-

tion ou non en pédiatrie et pédopsychiatrie.

La formation a été adaptée aux attentes et aux difficultés des médecins généralistes
interrogés dans la premiere partie du travail. Le fait d’interroger les médecins aprés la for-
mation a permis d’appuyer certaines difficultés et attentes déja mises en évidence lors des
entretiens individuels et a en faire émerger des nouvelles non exprimées initialement.
L’étude de 'appropriation des connaissances permet de mettre en évidence les bénéfices
de la formation mais également les difficultés persistantes malgré de nouvelles connais-

sances acquises.
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Le recueil des données par des entretiens individuels dans un premier temps puis
un focus group a distance de la formation permet de bénéficier des avantages des deux

méthodes.

La double lecture des entretiens par la chercheuse et la directrice de thése a permis

d’éviter I'interprétation personnelle et de garder une objectivité.

B- Faiblesses

L’étude présente des biais de sélection puisque la participation était faite sur la base
du volontariat. On peut donc penser que les personnes se sentaient concernées et intéres-
sées par le sujet. Une des médecins n’a d’ailleurs pas participé a la totalité de I’étude car
n’a participé qu’a I’entretien individuel et n’était pas intéressée pour suivre la formation et

la réalisation du focus group.

Dans notre étude, nous ne sommes pas arrivés a la saturation des données. En effet,
nous avons diffusé un certain nombre de mails par I'intermédiaire de I'ordre des médecins
de Vendée. Les entretiens se sont achevés en I'absence de nouvelles réponses aux mails
envoyés et par soucis de limite de temps a I’étude et d’organisation pour la réalisation de
la formation nous n’avons pas relancé de nouveaux médecins. Malgré la petite taille de la
population, la base de données reste relativement riche du fait de la diversité de I’échantil-

lon.

La relecture des verbatims et des résultats de notre travail par les personnes inter-
rogées n’a pas été réalisée. Elle aurait pu étre réalisée dans le but de vérifier que nous
n’étions pas en contradiction avec leurs propos. Cette relecture aurait pu augmenter la

validité interne de I’étude.

On peut se poser la question d’un biais d’investigation, I'investigatrice étant elle-
méme médecin généraliste, son opinion personnelle et son vécu ont pu influencer I’élabo-
ration des questions malgré un effort de neutralité lors des entretiens individuels. Ce biais
a été limité par la lecture des guides d’entretien et I’'animation du focus group par la direc-

trice de thése, n’étant pas médecin généraliste.
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Malgré une lecture des verbatims et une codification indépendante par les deux
chercheuses, une seule personne a réalisé la phase de rapprochement entre les catégories
identifiées. Il n’y a donc pas eu de mise en relation des catégories identifiées de maniere

indépendante.

II- Discussion des résultats

A- Difficultés et attentes

Le manque de formation

La principale difficulté relevée par ’ensemble des médecins généralistes sur le re-
pérage des enfants atteints de TSA est le manque de formation. lls se disent non formés
sur I'autisme. Comme évoqué dans I’introduction, cette carence en formation a été mis en

évidence dans de nombreuses autres études. (37) (38) (45)

Les troubles du neurodéveloppement étaient absents ou quasi-absents de la forma-
tion pédiatrique ou psychiatrique pendant I'externat et n’étaient pas abordés pendant I'in-
ternat chez les médecins interrogés dans notre étude. Une thése réalisée en 2019 interro-
geant directement les Départements de Médecine Générale (DMG) des différentes univer-
sités a mis en évidence une faible formation lors du cursus universitaire de médecine gé-
nérale et un manque d’homogénéisation des DMG sur I’enseignement des TSA. (47) Sur
les 16 DMG répondant a I’étude, 9 DMG ne réalisaient pas de formation sur les TSA. Les
raisons principales étaient que les TSA étaient selon eux soit traités dans le DES soit traités

pendant I'externat ou que cette formation était non prioritaire.

Les différents stages effectués ne semblent pas avoir d’impact sur le fait d’avoir
entendu parler ou non d’autisme. Les stages de pédiatrie, de psychiatrie et de pédopsy-
chiatrie étant principalement hospitalier, le theme n’était pas abordé. Dans une étude de
2019, des jeunes médecins généralistes sont interrogés concernant leurs difficultés dans
I’exercice pédiatrique. lls décrivent leur formation initiale trop hospitaliere pour un exercice

futur ambulatoire. (46)
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Dés le premier plan autisme de 2005, la formation des professionnels de santé était
un enjeu majeur et les mémes objectifs de formation se sont succédés dans ce sens au fur
et a mesure des différents plans autismes. (8) (9) (10) En 2013 par exemple, le troisieme
plan autisme déclarait « De plus, il convient que les professionnels de santé qui intervien-
nent en premiere intention (médecins généralistes, pédiatres, professionnels paramédicaux,
...) soient bien formés au repérage de | autisme en vue de pouvoir rendre effectif le dépis-
tage précoce puis | brientation vers des interventions adaptées, axe prioritaire de ce plan.
Les maquettes de formation initiale seront donc adaptées en conséquence, au fur et a me-
sure de lintégration des diplémes au schéma Licence-Master-Doctorat. ». (10) Au vu de

notre étude et des études précédentes, il existe un réel décalage entre la théorie et la pra-

tique.

Les médecins les plus jeunes de notre étude décrivent plutét une part infime du
programme de 'ECN consacré a I'autisme mais ne semblent pas pour autant étre plus
impliqués ou plus sensibilisés que les autres. La thése d’Elsa Luperon ne met d’ailleurs pas
en évidence une amélioration du repérage en fonction de I’'ancienneté : « un taux de dépis-
tage qui n’a aucun lien statistique avec I'ancienneté de la formation médicale initiale (p =
0.75) ». (39) Il est intéressant de noter que dans une étude australienne, il a méme été mis
en évidence que la connaissance sur I'autisme était inversement proportionnelle au nombre

d'années de travail et était renforcée par I'expérience personnelle. (49)

Au total, les médecins décrivent unanimement un manque de formation dans le do-
maine des TSA et de son repérage, ce qui a pour conséquence une impression de manque
de légitimité pour réaliser correctement ce repérage, malgré une volonté personnelle de se

former.

Le repérage des symptomes cliniques

Les médecins généralistes disent ne pas connaitre suffisamment les signes a re-

chercher pour dépister un enfant atteint de TSA.

Lors de précédents repérages, ils décrivent un sentiment de subjectivité qu’ils ont

eu rapidement aupres de I’enfant, un ressenti de quelque chose d’inhabituel et n’avaient
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pas forcément les mots pour décrire ce ressenti. Cette subjectivité, ce travail a I'instinct est
angoissant et est décrit comme une difficulté dans le repérage. Le concept de « Gut fee-
ling » désigne I'’ensemble des éléments subjectifs qui interviennent dans la prise de déci-
sion. Il est basé sur une interaction entre les informations qui émanent du patient et les
connaissances du médecin généraliste. (55) Il a déja été mis en évidence dans une thése

de 2016 concernant le repérage des enfants atteints de TSA. (48)

Les médecins généralistes ne se sentent pas compétents et se disent mal a 'aise et
démunis dans cette tache. Les termes « démuni » et « perdus » avaient d’ailleurs été em-
ployés par les parents d’enfants atteints de TSA interrogés lors de la thése de Charline
Fontaine en parlant de leurs médecins généralistes lors de la phase pré-diagnostic. (49) Ce
sentiment décrit par les médecins généralistes semble donc partagé avec les parents qui

ressentent que leur médecin généraliste est en difficulté.

Les médecins généralistes ont comme principales attentes de mieux connaitre la
pathologie autistique voire de la découvrir, d’apprendre les signes d’alerte, les drapeaux

rouges. Ces éléments de formations ont été décrits dans d’autres travaux.

Deux études de 2014 et 2015 ont recherché les besoins éducatifs des médecins
généralistes concernant les TSA en les répertoriant en deux domaines par plusieurs mé-
thodes de collectes de données et une revue de la littérature. Le premier domaine de for-
mation concernait les connaissances générales pour le dépistage précoce. Ce domaine

comprenait entre autres la connaissance des signes d’alerte ou drapeaux rouges. (50) (51)

La communication avec les parents

Les médecins ont tous évoqué comme difficulté leur position concernant les parents

des enfants suspects de TSA.

L’annonce d’un trouble du neurodéveloppement est un moment difficile et doulou-
reux. La plupart des médecins ont exprimé clairement la peur de prononcer le mot autisme
aux parents, de poser une « étiquette » sur I’enfant et expliquent qu’ils ne se sentent pas
capable de le faire. Ces questionnements et inquiétudes sont présents chez les médecins

généralistes malgré les recommandations de la HAS conseillant aux médecins de ne pas
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employer ces termes tant que les démarches diagnostiques ne sont pas initiées dans des
structures dédiées. L’annonce doit étre encadrée et réalisée de maniére pluridisciplinaire

avec un accompagnement spécifique. (20)

Malgré cela, face a une inquiétude, donner I’alerte aux parents est une étape difficile.
Dans I’étude d’Elsa Luperon, la principale difficulté mise en évidence lors du repérage est
I'information aux parents. (39) Certains médecins interrogés ont comme dans notre étude
la peur de casser le lien de confiance avec la famille lors d’une erreur diagnostique. Leur
grande crainte est d’inquiéter les parents trop t6t ou a tort. Ces difficultés avaient égale-

ment été mises en évidence dans le travail de Chloé Martin en 2018. (38)

Lors de leurs expériences de repérage, les médecins ont décrit plusieurs réactions
des parents face a la suspicion de leur enfant qui rendaient la prise en charge compliquée.
Les parents ne comprenaient pas toujours les inquiétudes des médecins jusqu’a méme
développer un déni de la pathologie. lls pouvaient parfois dissimuler ou atténuer certains
éléments a I'interrogatoire. Cette banalisation des signes par les parents a également été
mis en évidence par les médecins généralistes interrogés lors du travail de Charlotte Bar-
jon. (53) Les parents pouvaient banaliser les signes de leur enfant par inexpérience, par

négligence ou attention détournée, par déni des troubles ou par culpabilité.

Parallelement, plusieurs études ont montré au contraire des inquiétudes initialement
parentales avec un diagnostic posé plusieurs mois ou années plus tard. (28) Il semble s’agir
pourtant de la situation la plus fréquente. Dans le travail de Justine Bertin en 2016, des
parents interrogés sur leurs expériences et ressentis lors de la phase pré diagnostic décri-
vaient plusieurs réactions des médecins généralistes lors de la découverte des premiers
troubles. Les médecins pouvaient également parfois banaliser et rassurer faussement les
parents. (52) Les parents considerent que les médecins n’osent pas aborder le probléeme
et ne prennent pas leurs inquiétudes au sérieux. (56) Lors de mes recherches au début de
ce travail, j’ai rencontré quelques parents d’enfants avec TSA et tous m’ont fait part de ce
sentiment de ne pas avoir été assez écouté par leur médecin généraliste. Il existe donc une
réelle problématique de communication et de compréhension émanant des médecins et

des parents.
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Les médecins attendent donc de la formation des outils et des clés pour communi-
quer plus facilement avec les parents et étre plus a l'aise dans cette relation triangulaire
complexe. lls souhaitent réussir a faire comprendre leurs inquiétudes aux parents pour
gu’ils adhérent aux démarches a suivre mais sans pour autant les inquiéter trop rapidement
lors de cette étape de repérage et non de diagnostic. Parmi les besoins éducatifs des mé-
decins généralistes mis en évidence dans les études de Garg de 2014 et 2015, la commu-
nication avec les parents faisait également parti du premier domaine de formation avec la

connaissance des signes d’alerte. (50) (51)

La réalisation du bilan de premiére intention

Les médecins généralistes ont comme rble dans un premier temps d’éliminer une
pathologie organique par le biais de ce bilan de premiere intention. lls le savent et se sen-
tent relativement a I'aise dans cette étape. lls peuvent sans grande difficulté dépister les
troubles visuels et auditifs par I'interrogatoire, I’examen clinique puis adressent vers un
ORL ou un ophtalmologue. Pour rappel, selon la HAS, le reste du bilan comprend égale-

ment un bilan orthophonique et un bilan du développement moteur.

Concernant le bilan orthophonique, le délai d’attente est trés long, de quasiment un
an pour certains médecins. Au contraire, lors du travail de Charlotte Barjon, I'avis ou la
consultation auprés d’un orthophoniste ne semblait pas étre une difficulté face a une sus-
picion pour les médecins interrogés. (53) Nous pouvons nous poser la question d’une dif-

férence territoriale avec une carence démographique d’orthophonistes installés en Vendée.

La réalisation de ce bilan de premiére intention ne semble pas se faire régulierement
par les professionnels de premiere ligne. En effet, sur les 261 médecins généralistes inter-
rogés dans le travail de Marie Laure Quinet, seulement 8 réalisaient un bilan complémen-
taire (orthophoniste, psychomotricien, orthoptiste et ORL), 22 adressaient vers un psycho-
logue ou neuropsychologue, les autres adressaient directement a un professionnel de deu-
xieme ligne. (45) Il semble de nouveau y avoir un décalage entre les recommandations et

la pratique réelle.
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Adresser I’enfant

Le médecin généraliste tient une place essentielle dans I'orientation rapide vers les
spécialistes formés au diagnostic de TSA. Il a également un réle primordial dans I'organi-

sation de la prise en charge. (11) (13) (54)

Deux questionnements principaux sont ressortis concernant I'orientation : a partir

de quand adresser et a qui adresser ?

Face a une suspicion de TSA, les médecins ne savent pas a partir de quand orienter
I'enfant et faire part de leurs inquiétudes aux parents (comme expliqués plus t6t). lls ont
peur d’en parler et d’adresser trop tot, vis a vis des professionnels de deuxieme ligne déja
débordés et des parents inquiets. lls ont également peur d’adresser trop tard et de retarder

le diagnostic et la prise en charge.

L’adressage a un professionnel de deuxieme ligne a été décrit comme une tache
complexe de facon unanime dans notre travail, comme dans plusieurs études. (37) (38) (39)
(68) Lors des expériences de repérage, nous avons pu observer que les médecins adres-
saient vers des professionnels différents : ORL, pédiatre hospitalier, CMP, neurologue ...
Ceci avait également été mis en évidence dans différents travaux. (37) (45) L’orientation
des enfants suspects de TSA varie en fonction des différents professionnels de deuxieme
ligne présents sur chaque territoire et du délai pour bénéficier d’un rendez-vous. En effet,
surtout dans le secteur de la pédopsychiatrie, les médecins généralistes ont décrit des
mois d’attente avant de pouvoir bénéficier d’'une consultation pour un enfant. Ce délai d’at-
tente est pourvoyeur de questionnements et d’inquiétudes pour les familles que le médecin
généraliste doit difficilement gérer. Il préfére donc adresser dans des secteurs ou le temps
d’attente est moins long comme la pédiatrie hospitaliere. Dans la these d’Elise Luperon, la
longueur du délai pour un rendez-vous était le principal frein concernant I’orientation selon
les médecins généralistes. (39) Dans celle de Louise Pimpaud, ce temps d’attente était la

deuxieme difficulté concernant le repérage des enfants atteints de TSA en général. (37)
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Le médecin généraliste a besoin de connaitre le réseau de soin en place et dispo-
nible dans son secteur pour orienter au mieux les enfants et la famille. C’est ce qu’ils at-
tendent de la formation ; connaitre les professionnels de santé les plus compétents pour

qui ils peuvent adresser I'enfant rapidement en cas de suspicion.

Une formation interactive et adaptée a la médecine générale

Les médecins généralistes ont tous insisté sur le fait qu’ils voulaient recevoir des
messages clairs, simples, utiles et adaptés a leur pratique qu’ils pourraient rapidement
mettre en place. Des supports papiers ont également été demandé, comme des arbres
décisionnels ou des supports regroupant tous les messages clés. Des arbres décisionnels

ont déja été réalisés mais ne semblent pas avoir été suffisamment diffusés.(13) (54)

Outre le fait d’étre formés, les médecins attendaient que la formation soit un lieu de
rencontres et d’échanges entre pairs notamment avec les pédopsychiatres du réseau local.
Le fait d’étre en petit groupe était un point positif pour eux, cela facilitait la discussion et
permettait d’étre plus a I'aise. En effet, le fait de laisser les médecins échanger entre eux a

J &

déja été étudié dans la littérature et est un moyen efficace de se former. (69) (70)

B- L’appropriation :

De meilleures connaissances et une meilleure confiance en soi

L’apport d’éléments théoriques concrets a permis une réorganisation des connais-
sances déja acquises et une découverte de certains signes d’alarme tel que le pointage.
Ces nouvelles connaissances ont eu un impact rapide sur la pratique des médecins avec

un regard différent sur I’enfant. Ce qui a été décrit comme un impact tres positif.

La connaissance de signes objectifs permet de mettre des mots sur un ressenti.
Cette subjectivité angoissante évoquée plus haut est remplacée par une objectivité plus
rassurante. Le médecin fait ainsi d’avantage confiance en son intuition, en son Gut feeling

grace a I’amélioration de ses connaissances. (55)
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Le sens des signes a rechercher a été d’avantage compris, notamment certains
signes inscrits sur le carnet de santé. Comprendre ce qu’on recherche permet ainsi de

garder cet élément en mémoire plus facilement et plus longtemps.

Lors du focus Group, beaucoup de sentiments positifs sont ressortis initialement
lors des premieres minutes, concernant ce gain de confiance en soi, cet impact dans leurs
pratiques, cette réassurance. Il semblait émaner beaucoup voire essentiellement d’élé-
ments nouveaux lors de la soirée de formation, ce qui coincide avec ce manque de forma-

tion initial dont nous ont fait part les médecins.

Charline Fontaine a réalisé un travail sur les pratiques des médecins généralistes
dans la prise en charge des enfants atteints de TSA du point de vue des parents. A la fin
du questionnaire, elle demandait aux parents en quoi leur médecin généraliste pouvait les
accompagner d’avantage dans le parcours. Un tiers des parents ont répondu spontané-

ment que les médecins généralistes devaient étre spécifiguement formés sur les TSA. (49)

Selon les parents d’enfants atteints de TSA interrogés dans une autre étude de 2014,
I’absence de connaissance du médecin traitant sur les TSA était un facteur de repérage
tardif. Le médecin idéal est un médecin qui repére correctement, qui connait les signes a

rechercher, qui s’intéresse et qui se forme. (56)

Une deuxieme consultation

Le premier changement de pratique a relevé a la suite de la formation est la réalisa-
tion d’une deuxieme consultation dédiée. Sans que ce soit expliqué lors de la formation,

les médecins ont développé eux méme I'idée de revoir I’enfant en cas d’inquiétude.

Dans les recommandations HAS de 2018, cette consultation dédiée fait partie inté-
grante de la phase du repérage et doit étre réalisée dans les 3 semaines apres la mise en
évidence de signes d’alerte. Cette consultation est plus longue pour permettre un interro-
gatoire approfondi avec les parents, puis une observation de I'enfant suivi d’'un examen
clinique complet. Suite a cette consultation, il est recommandé de réaliser le bilan complé-
mentaire et d’adresser I’enfant si la suspicion se confirme. Si le doute persiste, une nouvelle

consultation 1 mois plus tard est préconisée. (13)
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Les médecins ne semblaient pas avoir connaissance de cette consultation dédiée
avant la formation. Ceci coincide avec le chiffre de 17,6% des médecins généralistes réa-
lisant une consultation dédiée. (49) Les médecins se sont appropriés cette consultation en
la proposant d’eux méme, comme une consultation de repérage pure et d’un temps
d’échange avec les parents. Cette consultation peut répondre en partie a plusieurs attentes
des parents concernant leur médecin traitant idéal dans le repérage de TSA : repérer, pren-

dre son temps et écouter. (56)

Des outils

La plupart des médecins généralistes semblaient découvrir les échelles ADBB et
CHAT lors de la formation. Ceci coincide avec les précédentes études. Le CHAT n’était
pas connu chez 83,19% des médecins interrogés dans une étude de 2015 (57) et chez 92
% des médecins généralistes interrogés dans une autre étude de 2016. (58)

Certains médecins avaient comme objectif de s’approprier au mieux les échelles
dans le but de les intégrer dans I’examen pédiatrique. Plusieurs travaux ont étudié la faisa-
bilité du CHAT en soins primaires ces dernieres années. Le taux de passation du test CHAT
variait de 73 a 52% dans les études. La difficulté principale responsable de la non-faisabi-

lité du test était le manque de temps. (58) (59)

Le dépistage spécifique des TSA entre 18 et 24 mois, avec utilisation des outils de
dépistage standardisé comme le CHAT ou le M-CHAT, a prouvé son impact positif dans la
prise en charge précoce de I’autisme. Ce dépistage avant 24 mois peut étre associé a une
augmentation des faux positifs mais ces signes peuvent toujours étre informatifs pour plus
tard. Les données émergentes suggerent que les diagnostics de TSA d’enfants diagnosti-
qués avant 24 mois sont bien stables mais des recherches supplémentaires sont néces-

saires. (60)

Les médecins étaient tres satisfaits des illustrations vidéos. lls précisaient ensuite
qu’ils auraient souhaité s’entrainer avec les formatrices pour discuter des cotations et com-
prendre comment utiliser correctement les échelles. L’éducation relative a la connaissance
des outils de dépistage est percue comme une priorité chez les médecins généralistes. Le

manque de familiarité avec les outils est I'une des principales raisons d’un dépistage sous
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optimal. (50) D’ou I'importance d’un entrainement et d’une explication des échelles de dé-

pistage lors des formations.

Le carnet de santé est un outil précieux. L’apport des nouvelles questions dans le
carnet de santé concernant le pointage et I'imitation permet un dépistage systématique.
Suite a la formation, certains médecins ont fait le lien avec ces nouvelles questions dans le
carnet de santé et ont compris ainsi pour quelle raison elles avaient été ajoutées. Ces nou-
veaux items sont donc un appui précieux et I'utilisation du carnet de santé permet de ne

pas les oublier.

Dans I'étude de Guillaume Quéau, 98% des médecins répondeurs déclaraient rem-
plir la partie développement psychomoteur des cettificats obligatoires du carnet de santé.
Dans la majorité, 89,1% ils compléetent le certificat a la fois en observant I’enfant et avec
les dires des parents. (61) D’aprées les données de la Direction de la recherche des études,
de I'évaluation et des statistiques (DREES) 2014, le taux de couverture moyen pour le cer-
tificat du 24eme mois en Vendée est de 51,94% (31,6% pour la France entiére). Dans la
majorité des cas, il a été constaté que les certificats de santé n’étaient pas complets. (62)

Le carnet de santé est un outil précieux mais ne semble pas suffisamment utilisé.

La communication avec les parents

La meilleure connaissance de la pathologie autistique, des signes a rechercher, I’'ap-
prentissage des échelles de dépistage et la perspective d’une deuxiéme consultation dé-
diée engendrent une meilleure confiance en soi des médecins face a un enfant suspect de

TSA. Cela permet une meilleure aisance pour communiquer avec les parents.

Au vu des avis des parents d’enfants atteints de TSA concernant les médecins gé-
néralistes, nous pouvons imaginer que ces changements répondront a leurs demandes sur
le besoin d’un médecin qui écoute, qui prend leurs inquiétudes au sérieux, qui repere cor-

rectement, qui prend son temps, qui s’implique et qui est attentif. (49) (52) (56)

Malgré I"amélioration des connaissances les médecins ont exprimé la persistance
de cette peur de créer des fausses inquiétudes. lls pensent en effet pouvoir repérer plus

t6t les enfants atteints de TSA mais ne sont pas certains d’alerter plus tot.
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Il est important de préciser que le partenariat parents - professionnel de santé est
souvent mis en avant comme facteur principal de réussite de prise en charge. Il est donc
nécessaire de renforcer ce partenariat dés le début donc dés le repérage et d’'impliquer les
parents a toutes les étapes de la prise en charge. (63) Une écoute bidirectionnelle est né-
cessaire, d’autant plus qu’un décalage de jugement entre les parents et les professionnels
de santé existe concernant la prise en charge de ces enfants. (64)

Cette relation triangulaire médecin-parent-enfant est complexe. Dans tous les do-
maines de la pédiatrie, il existe une difficulté pour les médecins dans la gestion de I'an-
goisse des parents et la communication en cas d’incertitude diagnostique. Les jeunes mé-

decins sont demandeurs d’une formation sur la communication avec les parents. (46)

Les médecins interrogés proposaient de réaliser des jeux de rble pour s’entrainer a
communiquer avec les parents. Les jeux de réle ou simulations de situation sont particu-
lierement intéressants pour travailler les compétences relationnelles. lls ont été cités éga-
lement dans une autre étude concernant la formation pédiatrique en général (46) et sem-

blent améliorer les compétences en communication. (65)

Adresser

A la suite de la formation, les médecins disent pouvoir s’appuyer sur plus d’argu-

ments pour orienter un enfant suspect. lls pensent donc oser plus facilement adresser.

Mais I'orientation vers un professionnel de deuxieme ligne reste malgré la formation
une étape complexe. La formation manquait d’éléments sur I'orientation. Les voies
d’adressage ne sont pas claires et sont difficiles d’acces. Dans une étude anglaise, les
médecins généralistes rencontrent également des difficultés pour adresser les enfants. Il
existe un manque de voies d’adressage clair, un manque dans l'unification des services
avec des patients qui passent d’un service a I’autre, provoguant une grande détresse chez

les familles. (68)

Certains médecins ont pu reconsidérer la place de la pédopsychiatrie dans I’au-
tisme. Mais il a été mis en évidence lors du focus group le probléeme de stigmatisation de

la pédopsychiatrie. Il est difficile pour les médecins d’adresser un enfant, surtout jeune vers
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un pédopsychiatre, par peur de poser une étiquette sur I’enfant. |l est selon eux plus difficile
aux parents d’accepter une orientation vers un pédopsychiatre que vers un pédiatre. En
effet, la stigmatisation du secteur psychiatrique est une réalité chez le grand public mais
également chez les soignants et les enseignants. Elle est en rapport direct avec la mécon-

naissance du sujet. (66) (67)

De plus, le temps d’attente pour bénéficier d’une consultation reste long. Ce temps
d’attente est pointé du doigt dans de nombreuses études par les médecins. (37) (38) (39)
(52) (68)

Une place primordiale dans le repérage et un sentiment de solitude et de lourde

responsabilité

Avant la formation, les médecins généralistes ne semblaient pas a I'aise concernant
leur place avant la pose du diagnostic. lls expliquaient de maniéere plutot défensive que ce
n’était pas a eux de poser le diagnostic, de mettre une étiquette sur un enfant ou de dire le
mot autisme aux parents ... Lors du focus group, leur position n’est plus la méme, ils nous
parlent uniqguement de repérage et de dépistage. Il n’est plus question d’annoncer ou de
dire le mot autisme. lls se positionnent en tant qu’acteur principal de premiére ligne pour
repérer en précisant que leur rle est essentiel.

Avant de bénéficier de la formation, les médecins ne connaissaient pas exactement
leur place et exprimaient un sentiment de solitude. Ce constat a également été fait dans
cette étude anglaise de 2017 réalisée aupres des médecins généralistes. Une question se
portait sur leur sentiment concernant leur role dans le dépistage de 'autisme. lls disaient
ressentir un manque de clarté dans leur réle et avaient I'impression de parfois prendre le

role du spécialiste. (68)

Les médecins décrivent leur role comme primordial et essentiel dans le repérage et
expriment une lourde responsabilité. D’autant plus qu’ils sont les seuls professionnels mé-
dicaux a suivre I’enfant. Avoir un étudiant ou un interne est vécu comme rassurant, pour
partager son ressenti. D’ou I'intérét d’avoir un autre regard sur I’enfant, soit par le biais
d’un avis aupres d’un professionnel de deuxieme ligne, d’un confrere ou d’un autre profes-

sionnel de premiére ligne comme I'instituteur ou I'institutrice.
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La relation entre médecin généraliste et instituteur peut étre précieuse et aider au
repérage précoce. Dans le travail de Marie Laure Quintet, il avait été proposé de rajouter
dans le carnet de santé une page de discussion entre professionnel de I’éducation et mé-

decin généraliste. (45)

La communication entre médecins généralistes et professionnels de deuxieme ligne
est vécue comme difficile. Les professionnels de deuxiéme ligne sont peu nombreux et
difficilement joignables. Ces problématiques sont décrites comme responsables du pro-
bleme d’orientation des enfants pour respectivement 18,9% et 13,7% des médecins gé-
néralistes dans I’étude d’Elsa Luperon. (39) Les difficultés de communication avec les pro-
fessionnels de deuxieme ligne ont également été mises en évidence dans I’étude de Char-
lotte Barjon. (53)

Des difficultés dans ’'accompagnement

Lors du focus group, les médecins ont mis en évidence la complexité du parcours
des enfants apres la pose du diagnostic. lls expriment de grandes difficultés pour accom-
pagner I'enfant et sa famille. lls restent la personne de confiance, le médecin de famille
mais leur position est délicate car ne connaissent pas la prise en charge proposée, les
différents droits des enfants, les institutions ou organismes autour du handicap, et ceci
dans leur propre localité. La rédaction du dossier MDPH est également une étape compli-
quée par ce manque de connaissance. lls décrivent un sentiment d’impuissance et de ma-
laise face a la famille. Les parents ont d’ailleurs un avis négatif a plus de 90% sur les infor-
mations sur les lieux d’accompagnements ou les associations et les renseignements don-
nés par leur médecin généraliste. (49) Dans le travail de Charlotte Barjon, les avis des mé-
decins divergeaient sur les connaissances des rééducations, des différentes structures et
prises en charge. Les médecins précisaient avoir un réle primordial dans I'accompagne-

ment de la famille. (53)
Lors des entretiens et du focus group, un grand nombre de médecins ont vivement

réagi a la question de la communication avec les spécialistes, surtout dans le domaine de

la pédopsychiatrie. lls se plaignent du manque de courriers et d’informations sur les enfants
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une fois le diagnostic posé. Ce manque de communication donne I'impression aux méde-

cins généralistes d’étre mis a part de la prise en charge, ils ne sont plus dans la boucle.

Les recommandations de la HAS précisent « que le médecin assurant le suivi habi-
tuel de I'enfant soit informé, avec I’accord des parents, des bilans effectués et qu’il con-
serve sa fonction de référent dans le suivi de I'enfant ». (13) lls semblent donc exister un

grand décalage entre la théorie et la pratique.

lll- Solutions et perspectives

- Des formations adaptées a la médecine générale

Lors des études de médecine, des I'externat, I'autisme doit étre enseigné pour per-
mettre de se familiariser avec la pathologie. Pendant le Dipléme d’Etudes Supérieures
(DES) de médecine générale, une formation est indispensable au vu des stages en méde-
cine libérale permettant de mettre rapidement en application ces connaissances comme
les médecins généralistes ont pu le faire lors de notre travail. Le repérage des TSA doit
faire ensuite parti de la formation continue des médecins généralistes pour permettre le

rappel des éléments importants.

Nous concluons a un réel avantage et impact d’une formation sur le repérage des
TSA. La formation doit contenir des éléments cliniques utiles et pratiques dont I'apprentis-
sage des signes d’alerte. La présentation des échelles de dépistage comme le CHAT est
importante, en proposant aux médecins un exemple illustratif ou mieux, un entrainement.
La consultation dédiée doit également étre expliquée pour démontrer aux médecins la pos-
sibilité de prendre un temps spécifique a la recherche d’un trouble du neurodéveloppe-

ment.

Il pourrait étre intéressant de réfléchir a une formation générale uniquement dédiée
au repérage des troubles du neurodéveloppement permettant ainsi de réunir plusieurs pa-
thologies neurodéveloppementales (TSA, TDAH, troubles dys-, retard intellectuel). Le but
en soins primaires est de repéré un trouble du neurodéveloppement et d’adresser pour
gu’un diagnostic plus précis soit posé par les professionnels de deuxiéme ou troisieme
ligne.
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La problématique de la communication est indispensable a enseigner. L’améliora-
tion des connaissances des médecins généralistes seule est insuffisante pour permettre
un diagnostic plus précoce des enfants atteints de TSA. Si le médecin généraliste repere
un TND chez un enfant, il doit réussir a expliquer sa suspicion aux parents sans avoir I'im-
pression de réaliser une annonce diagnostique difficile. Ces compétences relationnelles
sont demandées dans d’autres domaines pédiatriques. L’organisation de formations sur la
communication en pédiatrie est nécessaire dans le cursus des internes, des jeunes méde-
cins et également en formation continue, car les médecins ayant plus d’expérience ne sem-
blent pas plus a I'aise dans cette relation triangulaire. Cette formation devra étre interactive

avec par exemple la réalisation de jeux de role.

- Le relai et la prise en charge

L’ouverture des plateformes de coordination et d’orientation dans le cadre du par-
cours de bilan et d’intervention précoce pour les enfants avec des troubles du neurodéve-
loppement répond a 3 des difficultés que les médecins généralistes ont relevé concernant
I’orientation.

- La plateforme s’engage a poser un diagnostic dans la limite d’'une année apres le
premier rendez-vous avec un professionnel en charge de I'un des bilans nécessaires a
I’élaboration du diagnostic fonctionnel. L’enfant bénéficie de son premier rendez-vous
dans un délai n’excédant pas 3 mois apres la prise de contact par le médecin de premiéere
ligne.

- Elle permet pour les médecins généralistes d’avoir un seul interlocuteur a contac-
ter. La plateforme assure une fonction « ressources » aux professionnels de premiére ligne
et assure une réponse téléphonique a tous les appels des médecins du territoire souhaitant
orienter un enfant vers des interventions précoces.

- La problématique du non-remboursement de certains professionnels paramédi-
caux est également résolue par la création du forfait précoce. Les professionnels libéraux
volontaires et qualifiés, contractualisés par la plateforme, (psychomotriciens, psychologues
et ergothérapeutes) sont directement rémunérés par la Caisse Primaire d’Assurance Mala-

die (CPAM) par le biais de la plateforme.

L’impact réel sur la prise en charge précoce des enfants atteints de TSA serait a

étudier a distance de I'ouverture de cette plateforme.
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Le médecin généraliste perd sa place de coordinateur une fois le diagnostic posé, il
n’est pas au courant des prises en charge et décrit des difficultés pour accompagner la
famille. Il est difficile d’alerter face a une suspicion quand nous n’avons pas de propositions
a donner par la suite. Nous pouvons imaginer qu’un médecin acteur et coordinateur de la
prise en charge d’un enfant avec TND serait plus a I’aise lors des étapes de repérage qu’un

médecin en dehors du circuit diagnostique et thérapeutique.

- Le manque de communication avec les professionnels de deuxiéme ligne

L’absence de courrier et de communication avec le secteur de la pédopsychiatrie
semble étre un réel probleme pour la prise en charge de ces enfants et est déploré par les
médecins généralistes. Les courriers sont également un moyen pour eux de se renseigner
sur les prises en charge et les institutions et d’étre ainsi plus familier avec les différentes

structures et possibilités de prises en charge.

Il serait intéressant de rechercher les causes, les conséquences et les solutions pour
palier a cette absence de communication entre professionnels de premiére ligne et pédop-
sychiatres. Une meilleure communication entre eux pourraient répondre a certaines diffi-

cultés décrites par les médecins généralistes.
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CONCLUSION

Le médecin généraliste est I'acteur principal du repérage des enfants atteints de
Trouble du spectre autistique. Son rdle est indispensable dans le processus permettant de

prendre en charge le plus précocement possible ces enfants.

Leur manque de formation et de connaissance concernant les TSA leur fait ressentir
un sentiment d’illégitimité pour dépister et orienter ces enfants. lls ne connaissent pas ou
pas suffisamment les signes a rechercher. La sensation de repérer avec des éléments sub-
jectifs est vécue comme angoissante. La communication avec les parents est complexe.
La peur de les inquiéter a tort et de perdre le lien de confiance sont d’autant plus grandes
gu’ils se sentent seuls dans leur inquiétude. L’orientation est une tache difficile avec un
manque de professionnels de deuxieme ligne spécialisés capables de recevoir rapidement

I’enfant et sa famille pour infirmer ou affirmer la suspicion du médecin généraliste.

Les médecins souhaitent étre former pour repérer correctement les enfants atteints
de TSA. La formation doit étre adaptée aux soins primaires. Elle doit comprendre des élé-
ments utiles en pratique, des drapeaux rouges et des feux verts, pour s’alerter et se rassu-
rer. lls souhaitent connaitre et comprendre la pathologie. Les médecins ayant déja
quelques notions désirent connaitre les signes plus subtils et se posent la question des
diagnostics différentiels. Les médecins ont besoin d’aides sur lesquelles se reposer pour
repérer correctement. Les échelles de dépistage répondent a cette attente, en permettant
de s’appuyer sur des éléments cliniques concrets, permettant ainsi d’objectiver son res-
senti et d’utiliser cet outil pour faire part de ses inquiétudes aux parents. La consultation
dédiée doit également étre expliquée pour permettre au médecin de prendre un temps
spécifiguement dédié a ce dépistage. Ces éléments permettent au médecin généraliste de

bénéficier d’assurance face a une situation de repérage.

La formation sur I'autisme doit débuter dés I’externat, pour évoluer vers une forma-
tion plus concréete lors de I'internat, permettant ainsi aux étudiants de mettre en pratique
leurs connaissances lors des stages en médecine de ville. Elle doit également faire partie

de la formation continue pour les médecins généralistes.
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Il semble indispensable d’associer cette formation a une formation sur la communi-
cation. La relation triangulaire médecin-parent-enfant est spécifique a la pédiatrie. Elle est
vécue comme difficile, surtout dans ce contexte de suspicion d’un trouble du neurodéve-
loppement, générant un malaise chez les médecins face aux parents. Il serait intéressant
de I'aborder dans le domaine de la pédiatrie générale sous forme de simulations ou de jeux

de role par exemple.

Un besoin de réassurance émerge de cette étude. L’échange d’expériences entre
pairs et avec des professionnels de deuxieme ligne pourrait permettre aux médecins gé-

néralistes de se sentir plus a I'aise et entourés face a cette responsabilité.

Il est nécessaire aux médecins de connaitre les structures disponibles dans leurs
localités pour adresser correctement les patients. L’orientation semble rester probléma-
tique au vu de I’'absence de clarté des voies d’adressage et du temps d’attente pour bé-
néficier d’un avis. L’ouverture des plateformes d’orientation et de coordination TND semble

répondre a une grande partie des difficultés décrites par les médecins généralistes.

lls souhaiteraient également une amélioration de la communication avec le secteur
de la pédopsychiatrie. L’absence d’échanges, et notamment de courriers, des pédopsy-
chiatres donne I'impression au médecin d’étre écarté de la prise en charge aprés la pose
du diagnostic. Ceci engendre une ignorance du parcours de leurs propres patients et un
sentiment d’impuissance dans I'accompagnement de I'enfant et de sa famille. Nous pou-
vons imaginer qu’une amélioration de cette communication permettrait une meilleure prise
en charge de ces familles et un meilleur repérage des futurs enfants suivis par le médecin

de premiere ligne.
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KERJOUAN Margaux

Attentes des médecins généralistes concernant une formation sur le repérage du
trouble du spectre autistique chez I’enfant en réponse a leurs difficultés et appro-

priation de ces nouvelles connaissances a leurs pratiques professionnelles

RESUME
Objectif : Les médecins généralistes ont un réle primordial dans le repérage des enfants
atteints de trouble du spectre autistique mais ne sont pas suffisamment formés. L’objectif
de I’étude était de comprendre les attentes des médecins généralistes d’une formation sur
le repérage des TSA en réponse a leurs difficultés et d’étudier I'appropriation de ces nou-
velles connaissances dans leurs pratiques.
Méthodes : Etude qualitative réalisée en 2 temps, par entretiens semi-dirigés suivie d’une
formation adaptée aux attentes des médecins puis d’un focus group. L’analyse des résul-
tats a été réalisée via une analyse de contenu.
Résultats : La formation devait leur permettre de découvrir la pathologie autistique et de
leur apporter des éléments cliniques adaptés a la médecine générale avec un impact im-
médiat dans leur pratique quotidienne. lls souhaitaient bénéficier d’outils de dépistage per-
mettant de confirmer ou non leur ressenti. lls désiraient connaitre la filiere d’orientation la
plus efficace et pouvoir échanger sur le réseau local. La formation a fait gagner aux méde-
cins en assurance et a engendré immeédiatement un regard différent lors de I’'examen pé-
diatrique. La communication avec les parents reste complexe et délicate, une formation
interactive dédiée a cette relation triangulaire semble nécessaire pour permettre un adres-
sage plus précoce.
Conclusion : Une formation sur le repérage des enfants atteints de TSA répondant aux
attentes des médecins généralistes a un impact rapide sur leurs pratiques et leur permet-
tent de se faire d’avantage confiance. Une prise en charge plus précoce de ces enfants
passe par une meilleure formation des médecins mais aussi par des voies d’adressage plus

claires.

MOTS-CLES

Autisme - Trouble du spectre autistique - Médecine générale - Formation - Repérage - Prise en

charge précoce
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