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Q3 : Troisiéme quartile

SESSAD : Service d'Education et de Soins Spécialisés A Domicile
TND : Trouble du Neuro-Développement

TSA : Trouble du Spectre Autistique



INTRODUCTION

Les troubles du spectre de I’autisme (TSA) sont des troubles du neuro-développement (TND)
définis par des déficits persistants de la communication sociale associés au caractére restreint et
répétitif des comportements, des intéréts et des activités (1). Ils apparaissent souvent avant 1’age
de 3 ans et peuvent étre sources de multiples handicaps tout au long de la vie.

11 est aujourd’hui démontré que leur dépistage précoce permet de mettre en place des interventions
thérapeutiques et éducatives a une période ou le développement de I’enfant est encore influencable
(2). Il convient donc de mesurer I’importance du bénéfice que peut apporter ce repérage précoce
sur I’amélioration de la qualité de vie de I’enfant mais aussi de sa famille.

En France, ou leur prévalence est en constante augmentation (1 % de la population) avec 700 000
personnes concernees dont 100 000 ont moins de 20 ans, les TSA sont devenus un enjeu de santé
publique de tout premier plan.

Au travers de plusieurs plans autisme, 1’Etat francais s’est engagé dans 1’élaboration de stratégies
nationales visant a améliorer les connaissances, leur diffusion et la formation des professionnels,
notamment des médecins généralistes qui font partie des praticiens de soins primaires.

La Haute Autorité de Santé (HAS) définit alors, au travers de ses recommandations de bonnes
pratiques, une approche graduée dans la prise en charge des TSA. Le médecin généraliste, premier
recours dans ces soins se voit attribuer un réle clef dans le repérage mais également dans
1’accompagnement, le suivi somatique global et la coordination du suivi de ces enfants.

Or les données de littérature plaident en faveur d’un décalage entre les recommandations et les
pratiques des médecins généralistes en termes de dépistage des problématiques de santé et du suivi
des enfants avec TSA dans un contexte ou leur formation semble encore lacunaire sur le sujet
(3,4).

Via une enquéte réalisée par le biais d’un questionnaire anonyme aupres des médecins généralistes
de I’Hérault, nous souhaiterions évaluer leurs pratiques concernant le suivi et la coordination du
suivi des enfants avec autisme afin d’en dégager les difficultés ainsi que les besoins nécessaires
en formation pour leur permettre de prendre toute leur place dans le projet d’accompagnement des

patients.

Pour faciliter la lecture de ce document, le terme “enfant” désignera a la fois I’enfant et
I’adolescent.



I. DEFINITION

a) Définition actuelle
En 2013, la cinquiéme édition du manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-
5) définit le trouble du spectre autistique comme un trouble du neuro-développement caractérisé
par I’association de 2 dimensions symptomatiques :
- des déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des
contextes varies

- et un caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités.

Les manifestations sont dites persistantes car elles perdurent tout au long de la vie et sont variables
d’une personne a I’autre avec des tableaux cliniques trés hétérogénes expliquant la notion de
« spectre » autistique. Ces symptémes sont généralement présents des la petite enfance mais
peuvent ne devenir visibles que lorsque la limitation des capacités empéche de répondre aux

exigences sociales (1).

Le plus souvent, ce sont les inquiétudes émises par les parents concernant le développement de
leur enfant, notamment en termes de communication sociale et de langage, qui incitent fortement
a rechercher un trouble autistique.

Plusieurs signes d’alerte considérés « majeurs » doivent cependant étre activement recherchés :

- & tout &ge : la régression des habiletés langagiéres et relationnelles en 1’absence d’anomalie
neurologique.

- chez le nourrisson :

* ]’absence de babillage, de pointage a distance ou d’autres gestes sociaux a partir de 12 mois

* I’absence de mots a partir de 18 mois

* I’absence d’association de mots a partir de 24 mois

b) Histoire de I’autisme
La définition de I’autisme a beaucoup évolué en un peu plus d’un siécle, passant de maladie

psychique a maladie du neurodéveloppement.

Le mot « autisme » dérive du grec « autos » signifiant « soi-méme ».
La premiére utilisation de ce mot remonte a 1911 par le psychiatre suisse Eugen Bleuler pour

qualifier le comportement de repli sur soi constaté chez de jeunes adultes présentant une



schizophrénie (5). 1l décrit alors chez eux la prédominance d’un monde intérieur au détriment des

échanges avec ’extérieur.

La réutilisation de ce terme ne se fera qu’apreés 1943 lorsque le psychiatre américain d’origine
autrichienne Leo Kanner publie un article basé sur I’observation de 11 enfants (6). Il y développe
I’idée que certaines particularités innées et visibles dans leur comportement comme la tendance a
I’isolement, le besoin d’immuabilité et le retard de langage pouvaient étre regroupées en une seule
et méme maladie : I’autisme infantile ou autisme de Kanner.

Il différenciera alors 1’autisme de la schizophrénie en ces termes : « alors que le schizophréne
essaye de résoudre son probléme en quittant un monde dont il faisait partie et avec lequel il était
en contact, nos enfants [autistes] arrivent progressivement au compromis qui consiste a tater

prudemment un monde auquel ils ont été étrangers des le début. » (Kanner, 1943).

A la méme époque et indépendamment de Leo Kanner, le psychiatre autrichien Hans Asperger
publie de son c6té I’article « psychopathie autistique de 1’enfance », dans lequel il décrit des
stéréotypies comportementales retrouvées chez quatre garcons relativement intelligents : « un
manque d'empathie, une faible capacité a se faire des amis, une conversation unidirectionnelle,

une forte préoccupation vers des intéréts spéciaux et des mouvements maladroits » (7).

Ces travaux restérent méconnus jusqu’en 1981, date a laquelle ils furent mis en lumiere par la
psychiatre anglaise Lorna Wing qui publia un compte-rendu du syndrome d’Asperger a partir de
34 cas de patients dont ceux du Dr Asperger (8). Suite a ses observations, elle modernise la
définition de I’autisme avec la triade de Wing associant des troubles de la relation sociale, de la
communication sociale et de I’imagination sociale. Elle parle alors d’une hétérogénéité dans les
tableaux cliniques et propose dans les années 1990 1’idée d’un « continuum » au sein des troubles

autistiques.

A partir des années 1980-90, I’autisme est intégré comme entité spécifique dans les diverses
classifications des maladies et n’est plus considéré comme une psychose.
Le DSM-1V intégre alors toutes les formes d’autisme dans la catégorie des troubles envahissants
du développement (TED), lesquels sont caractérisés par 1’association d’une triade de déficits de la
communication, de la socialisation et de 1’imagination.
Les TED regroupent :

- Letrouble autistique : altération des interactions sociales réciprogues, de la communication

avec présence de comportements et d’intéréts restreints et répétitifs. Ces altérations

apparaissent avant 1’age de 3 ans.



Le syndrome d’Asperger : symptdmes autistiques sans retard du développement cognitif
ou du développement du langage.

Le trouble envahissant du développement non spécifié : présence d’atypies dans les
symptdmes autistiques avec un age de survenue tardif.

Le trouble désintégratif de ’enfance : régression marquée dans plusieurs domaines du
fonctionnement (acquisitions cognitives et psychomotrices), faisant suite a une période de
développement normal d’au moins deux ans.

Le syndrome de Rett : apparition de déficiences spécifiques multiples (entre le 5eme et le
30°™ mois) aprés une période de développement postnatal normal (ataxie du tronc, apraxie,

mouvements choreiques, retard mental).

En 2013, la nouvelle version du DSM remplace la catégorie des TED par celle des TSA, eux-

mémes inclus dans la catégorie des troubles du neurodéveloppement (figure 1). On parle alors de

spectre pour unifier chacune des maladies tout en intégrant 1’idée qu’il existe différents niveaux

de sévérité avec des comorbidités variables.

Les TSA rassemblent :

Le trouble autistique
Le syndrome d’ Asperger
Le trouble envahissant du développement non spécifié

Le trouble désintégratif de I’enfance

Le syndrome de Rett est exclu des TSA et devient une maladie completement a part.



Figure 1. Evolution des classifications du DSM (DSM-1V vers DSM-V).
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Il. EPIDEMIOLOGIE

a) Prévalence

La prévalence des TSA en France serait d’environ 1 pour 100 avec des variations de 0,62 a 1,68
pour 100 selon les études alors qu’elle n’était que de 4 pour 10 000 personnes dans les années
1980 (9-11).

Les diverses publications épidémiologiques sur I’autisme font état d’une augmentation de la
prévalence a 1’échelle mondiale (12). Celle-ci serait expliquée par I’évolution des approches
diagnostiques devenues plus rigoureuses avec des classifications qui se sont élargies, par le progrés
des connaissances scientifiques et par une meilleure sensibilisation de la population aux diverses
manifestations cliniques évocatrices (13). Il est cependant impossible de dire si 1’augmentation
constatée de la prévalence est uniquement liée a ces facteurs ou s’il existe une augmentation réelle

des nouveaux cas d’autisme.



Une méta-analyse de 2017 comparant 54 études montre que les garcons sont plus fréquemment

touchés que les filles, avec un sex-ratio de 3/1 (14).

Selon I’Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale (INSERM), 700 000 personnes
présenteraient un TSA en France dont 100 000 jeunes de moins de 20 ans et 600 000 adultes. Parmi

ces adultes, uniquement une minorité (75 000 personnes) a été diagnostiquée (9).

b) Etiologies
Les étiologies des TSA ne sont pas toutes clairement identifiées mais il existerait un faisceau
d’arguments en faveur d’anomalies du neurodéveloppement trés précoces, anténatales, ayant une
origine multifactorielle avec :

- Une large composante génétique : plusieurs centaines de génes seraient responsables
d’anomalies neurobiologiques dans la formation et la maturation des neurones (15).

- Une participation environnementale : telles que des infections virales contractées pendant
la grossesse comme le cytomégalovirus ou le virus de la rubéole (16), I’exposition
prénatale a des toxiques comme 1’alcool ou a des médicaments comme le thalidomide et
I’acide valproique (17,18).

- La naissance prématurée ainsi que la grossesse tardive seraient également des facteurs de

risque (19).

A partir du milieu du XXéme siecle et pendant de longues années, les théories psychanalytiques
admettaient que I’autisme pouvait étre d a une carence affective prétendument causée par des
« meres réfrigérateurs » incapables de manifester de la chaleur affective et responsable du repli
sur soi de I’enfant (20).

Les progrés de I’imagerie (21) et de la biologie médicale ont permis la mise en évidence des défauts
de mise en place des zones du cerveau dédiées a la communication sociale et a 1’adaptation du
comportement (22,23). Grace a ces évolutions, 1’hypothése de la carence affective est a présent
réfutée et il est communément admis que 1’éducation et la qualité des relations parents-enfants
n’ont rien a voir dans la survenue de I’autisme.

De la méme maniére, les données actuelles permettent de strictement infirmer les croyances selon
lesquelles la vaccination rougeole-oreillons-rubéole pourraient étre un facteur de risque de TSA
(24,25).



¢) Comorbidités et troubles associés
De nombreuses pathologies de natures psychiatrique, métabolique, neurologique, sensorielle et

génétique sont souvent associées a 1’autisme.

- Une étude réalisée en 2008 montre que 70 % des enfants autistes agés de 10 a 14 ans présentent
une comorbidité psychiatrique ou neuro developpementale associée (phobie sociale, trouble déficit
de I’attention/hyperactivité...) et 41 % d’entre eux en présentent deux ou plus (26).

- Au niveau neurologique, un patient sur cinq fera de 1’épilepsie au moins une fois dans sa vie
contre 0,76 % de la population générale (27,28).

- Il existe également une perturbation des grandes fonctions physiologiques comme le sommeil et
I’alimentation. Du fait de taux de mélatonine plus faibles, les troubles du sommeil sont plus
fréquents chez ces patients (29). Les troubles alimentaires sont également augmentés avec une
tendance a la consommation d’aliments plus sucrés et une sélectivité alimentaire (30).

- La sélectivité alimentaire explique en partie les troubles digestifs récurrents (31) ainsi que la
fréquence des troubles bucco-dentaires (32).

- Les déficits sensoriels, auditifs et visuels, sont surreprésentés (33).

- Enfin, les pathologies somatiques telles qu’hormonales, cardiaques, méetaboligues sont elles aussi
plus fréquentes (34).

A cette liste, il faut ajouter les maladies génétiques connues, comme le syndrome de Rett, le
syndrome de 1’X fragile responsable d’un déficit intellectuel, de troubles du comportement et
d’anomalies physiques, qui peuvent parfois accompagner le TSA et ajouter leurs lots de

comorbidités. On parle alors d’autisme syndromique.

Cette liste n’étant pas exhaustive, le spectre autistique recouvre en effet des réalites trés différentes
associant des comorbidités complexes.

Par ailleurs, les problemes somatiques restent parfois difficiles a diagnostiquer chez certains
patients faute de plainte.

A la lumiere de ces données, il est aisé de comprendre que les troubles associés et le retentissement

qu’ils génerent imposent leur recherche pour améliorer la qualité de vie des patients.
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I1l.  CONSEQUENCES

a) Conséquences individuelles
Les consequences individuelles dépendent de la sévérité des troubles et des comorbidités

associees. Le handicap alors généreé peut étre variable.

1. Consequences fonctionnelles
Les difficultés adaptatives et d’apprentissage inhérentes a la maladie sont responsables d’une
diminution de I’autonomie et de la qualité de vie.
Lorsqu’il existe un déficit intellectuel sévere ou des troubles moteurs surajoutés, 1’incapacité qui
en résulte est telle qu’une assistance humaine dans les actes de la vie quotidienne est généralement
nécessaire, la dépendance peut alors étre sévere.
Toutes les comorbidités citées précédemment peuvent contribuer a majorer le handicap et a réduire
encore davantage I’autonomie. Les déficiences auditives et visuelles participent aussi & majorer
les troubles de la communication sociale.
Dans ce contexte de multiples comorbidités et possibles handicaps, les troubles du comportement
peuvent alors prendre beaucoup de place.
Concernant I’accés aux soins de ces patients, il s’avére complexe avec trop souvent un

renoncement, des retards et des besoins en soins qui deviennent alors plus importants.

2. Inclusion
De par la définition de la maladie, les compétences de communication sociale sont de fait altérees
et induisent un isolement, d’autant plus marqué qu’il existe des troubles du comportement.
Ces déficiences sont malheureusement génératrices d’un désavantage dans 1’inclusion sociale
scolaire et professionnelle.
Or pour diminuer le handicap communicationnel, il est nécessaire d’entretenir au maximum les
interactions avec les autres. L’inclusion permet alors d’éviter 1’apparition de handicaps surajoutés,
notamment psychologiques liés a la coupure de vie du milieu « normal ».
Des efforts sont faits par 1’Etat pour favoriser la scolarisation des enfants autistes et pour offrir des

postes de travail aménagés aux adultes, mais tous n’en bénéficient pas encore (35,36).
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3. Qualité de vie

La qualit¢ de vie dans le cas d’un TSA est souvent difficile a évaluer mais les variabilités
émotionnelles, les difficultés de communication, 1’isolement social, les nombreux troubles
associes et la perte d’autonomie sont des facteurs certains de limitation.

La qualité de vie pourrait toutefois étre améliorée en apportant davantage de réponses aux besoins
specifiques et en diminuant les obstacles a I’inclusion sociale.

Par ailleurs, on sait que le diagnostic précoce de TSA peut fondamentalement améliorer la qualité
de vie des enfants : une étude publiée en 2014, incluant 83 enfants ages de 1 a 3 ans, a montré une
amélioration significative des compétences dans 1’attention conjointe, le langage, le jeu et une
diminution des stéréotypies aprés une année d’interventions thérapeutiques, éducatives et
pédagogiques mise en place tot dans I’. Cette amélioration était d’autant plus significative que la
prise en charge était précoce, en lien avec une plus grande plasticité du cerveau et de meilleures

capacités d’apprentissage pendant la petite enfance (37).

b) Consequences familiales
Les difficultés rencontrées par les familles sont elles aussi trés variées. Elles doivent faire face a
la complexité du quotidien pour éduquer un enfant avec TSA et aux obstacles pour trouver la prise
en charge la mieux adaptée.
L’annonce du diagnostic entraine parfois des adaptations dans le mode de vie familial. 1l arrive
que I’'un des parents réduise son activité professionnelle ou démissionne de son travail pour
consacrer davantage de temps a I’enfant et aux soins dont il a besoin. Certains parents adoptent
une position tres active dans ces soins et deviennent de véritables spécialistes dans la gestion du
handicap de leur enfant. Cependant, il est fréquent que les parents se sentent démunis et
impuissants face a I’ampleur des comorbidités et des soins chroniques.
Des études ont par ailleurs mis en évidence des niveaux de stress plus elevés dans les familles
d’enfants porteurs d’autisme, avec des éetats dépressifs caractérisés plus fréquents notamment chez
la mére (38). Mais d’autres sentiments ou états psychologiques tels que le rejet, le
surinvestissement ou la colere peuvent parfois étre déeveloppés.
L’un des risques est I’épuisement familial dans un contexte de stress et d’hyper-disponibilité tout
au long de la vie de I’enfant et parfois méme de sa vie d’adulte. Ce risque est d’autant plus élevé
que I’enfant présente un handicap lourd avec forte dépendance et des troubles du comportement
importants comme de ’agressivité, des troubles du sommeil séveres ou une hyperactivité.
Le regard porté par les autres, les différences visibles chez I’enfant peuvent eux aussi surajouter

de la souffrance psychique.
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Le risque d’isolement social et d’altération de la relation avec les autres membres de la fratrie ainsi
qu’entre les conjoints est particulierement élevé, surtout lorsque les parents sont totalement

impliqués.

Parfois, les dépenses financieres liées aux soins peuvent accroitre le stress, notamment lorsque les
revenus sont modestes. Un rapport de 2018 de la Cour des Comptes révele que les familles ayant
des enfants autistes ont un reste a charge annuel estimé & 3 000€, comprenant entre autres

transports et dépassements d’honoraires (39).

Malgré toutes les difficultés rencontrées par les familles au quotidien, leur trés forte implication,
ainsi que celle des associations qu’elles ont créées, a souvent permis de dynamiser et requestionner
les prises en charge apportées aux personnes avec autisme, permettant ainsi de nombreuses

avanceées sociétales.

c) Conséguences sociétales
Depuis le début des années 2000, 1’état s’engage financiérement pour améliorer la prise en charge
des patients avec autisme en accordant une enveloppe dédiée.
Du fait du handicap généré par I’autisme, les besoins en services sont majoreés :
- davantage de soins médicaux et paramédicaux sont nécessaires (orthophonie,
psychomotricité...).
- parfois nécessité d’adapter la scolarisation en unité spécialisée ou inclusion en milieu scolaire
ordinaire avec accompagnement d’un auxiliaire de vie scolaire.
- attribution d’allocations pour compenser le handicap comme 1’allocation d’éducation de 1’enfant
handicapé (AEEH) et I’allocation adulte handicapé (AAH).
- financement d’établissements et services médico-sociaux comme les instituts medico-éducatifs

(IME) et les services d’éducation spéciale et de soins a domicile (SESSAD).

En 2010, ’Etat a consacré 1,4 milliards d’euros aux personnes atteintes d’autisme avec 680
millions dédiés a 1’accueil en établissements et services médico-sociaux, 664 millions au
versement d’allocations et 55 millions a I’éducation. De leur cOté, les départements ont au total
alloué 5,52 milliards a la politique de soutien aux personnes handicapées (40).

Pour la période 2018-2022, I’Etat prévoit un budget de 344 millions d’euros pour financer la
recherche sur I’autisme, le dépistage des TSA et la prise en charge globale de la personne.
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Malgré le cotit généré par le handicap lié a 1’autisme, il est aujourd’hui démontré que les mesures
d’intégration sociale et la mise en place d’interventions adaptées permettent de diminuer la séveérité

de la dépendance des personnes concernées.

IV. LOIS, PLANS ET RECOMMANDATIONS

a) Les lois en faveur des patients autistes

Gréace a I’'impulsion donnée a la fin des années 1980 par des associations de représentants et par
des professionnels spécialisés, 1I’autisme est officiellement reconnu comme un handicap en 1996
via la « loi Chossy » n°96-1076 (41). Cette loi a pour objectif d’assurer une prise en charge
pluridisciplinaire mieux adaptée pour les patients avec autisme.

Malgré les nombreuses recommandations qui ont découlé de cette loi, le constat quelques années
plus tard est unanime : les mesures mises en place restent largement insuffisantes.

Dans ce contexte, le rapport « la situation des personnes autistes en France, besoins et
perspectives » est publié en 2003 en concertation avec des associations de représentants (42). De
nouvelles propositions sont faites : la création d’un centre de référence spécialisé dans chaque
région pour permettre les diagnostics précoces, I’initiation de programmes de recherche sur
I’autisme, le développement de structures d’accueil et d’accompagnement adaptées et la
majoration de la formation de I'ensemble des professionnels intervenant dans le champ de la petite

enfance.

b) Les plans autismes
En 2004, peu apres la constatation des manquements et suite a la condamnation de la France par
la Cour Européenne pour non-respect des droits des personnes autistes, une premiére stratégie
nationale est établie pour remédier aux lacunes.
Depuis 2005 et jusqu’a ce jour, quatre plans autismes se sont succédés, comportant diverses
mesures destinées a améliorer 1’accés aux soins, I’accompagnement et la qualit¢ de vie des

personnes avec autisme et de leur famille (43).

Premier plan autisme : « un nouvel élan pour 1’autisme » (2005-2007)

Il met en place un Centre de Ressources Autisme (CRA) effectif dans chaque région, pourvu d’une
équipe pluridisciplinaire chargée entre autres d’informer et conseiller les patients et leur famille,
d’évaluer les patients via la réalisation de bilans spécifiques et de former les divers professionnels

sur ’autisme (44).
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Les formations aux TSA ainsi que le développement d’équipes de recherche scientifique sur
I’autisme sont valorisées.
Des établissements d’accueil spécialisés sont créés pour permettre une prise en charge médico-

éducative adaptée.

Deuxiéme plan autisme (2008-2010)

Pour ce deuxieme plan, trois grands axes doivent étre financés :

- « Mieux former pour mieux connaitre » en insistant sur la formation des professionnels et des
familles, jugée lacunaire, et en actualisant régulierement les connaissances et les recommandations
de bonnes pratiques.

- « Mieux repérer pour mieux accompagner » en développant les diagnostics précoces et en
renforgant les actions d’information et d’accompagnement des CRA. L’objectif étant d’améliorer
la scolarisation des enfants et 1’insertion sociale et professionnelle des adultes.

- « Diversifier les approches, dans le respect des droits fondamentaux des personnes » : en
augmentant le nombre des structures d’accueil spécifiques. De nouveaux modeles de prise en

charge sont expérimenteés.

Troisieme plan autisme (2013-2017)

L’autisme est déclaré Grande Cause Nationale en 2012, ce qui permet une meilleure diffusion des
messages de sensibilisation a la pathologie.

Ce troisieme plan valorise cing axes :

- « diagnostiquer et intervenir précocement » : avec le déploiement d’un réseau structuré de
repérage, de diagnostic et d’interventions précoces dés 1’age de 18 mois

- développer « I’accompagnement tout au long de la vie »

- « soutenir les familles »

- « poursuivre les efforts de recherche »

- et « former I’ensemble des acteurs » intervenant dans les soins apportés aux personnes autistes.

Quatriéme plan autisme (2018-2022) « Changeons la donne ! » (45)

Il propose :

- de renforcer la recherche en majorant les effectifs de scientifiques travaillant sur I’autisme. L’idée
étant de mieux former les professionnels de santé et les travailleurs sociaux en leur apportant de
nouvelles connaissances, notamment en modifiant les référentiels (nouvelles recommandations de

la HAS publiées en février 2018 (46)).
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- une intervention précoce en donnant aux professionnels de premiere ligne des outils de dépistage
(dans le carnet de santé par exemple), en mettant en place un « forfait intervention précoce » pour
la prise en charge des soins (de psychomotricité et d’ergothérapie par exemple) avant que le
diagnostic ne soit confirmé. L’objectif étant de diminuer les risques de sur-handicap générés par

un diagnostic et des soins trop tardifs.

- de garantir la scolarisation des enfants en augmentant le nombre d’enseignants formés et le
nombre de places en classes spécialisées d’unités d’enseignement en maternelle (UEM) et d’unités

localisées pour I’inclusion scolaire (ULIS) de 1’école primaire jusqu’au lycée.
- de favoriser I’inclusion des adultes vers 1’emploi.

- de soutenir les familles en créant des « plateformes de répit » permettant la garde temporaire des

personnes autistes.

c) Les recommandations de la HAS
L’évolution considérable des connaissances sur la prise en charge de ’autisme a incité la HAS a
publier de nouvelles recommandations en février 2018 pour améliorer le diagnostic précoce des
TSA et la mise en ceuvre des interventions précoces (46).
Ces recommandations s’adressent a tous les professionnels concernés par le repérage et le
diagnostic des troubles autistiques chez les enfants et adolescents. Elles définissent une prise en
charge graduée avec des intervenants de premiére, deuxieme et troisieme lignes aux réles bien

identifiés.

Les professionnels de premiére ligne sont ceux en contact direct avec I’enfant comme les
professionnels de la petite enfance (auxiliaires de puériculture, assistants maternels), les
professionnels de I’Education nationale (enseignants, infirmiers) mais également les
professionnels de santé exercant en libéral (médecins généralistes, pédiatres, orthophonistes) ou
en service de protection maternelle et infantile (PMI).

Avec les parents, ils représentent les pivots du repérage des signes d’alerte d’autisme.

Les professionnels de deuxieme ligne sont en général une équipe coordonnée pluri-professionnelle
spécialisée dans les TSA et leur diagnostic. Avec I’aide des parents, I’équipe réalise les bilans
diagnostiques en évaluant les capacités de communication, de langage et de motricité via des outils
standardisés. L’équipe peut étre constituée d’un pédopsychiatre, d’un pédiatre, d’un orthophoniste,

d’un psychomotricien et d’autres soignants formés sur les TSA tels que des oto-rhino-
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laryngologistes ou des ophtalmologistes. Ils sont en général regroupés dans des structures
specifiques comme les centres médico-psychologiques (CMP), les centres médico-psycho-
pédagogiques (CMPP) ou les centres d’action médico-sociale précoces (CAMSP).

Les professionnels de troisieme ligne sont ceux qui exercent en CRA ou en centre hospitalier. lls
donnent des avis médicaux spécialisés complémentaires (en neuropédiatrie, en génétique clinique

et en imagerie médicale). Ils sont consultés en cas de diagnostics complexes.

d) Roles du médecin généraliste selon la HAS
L’identification de signes d’alerte majeurs par un professionnel de premiére ligne, I’observation
de particularités de développement chez I’enfant ou des inquiétudes émises par les parents doivent
amener dans un délai maximum de trois semaines & une consultation dédiée en soins primaires
avec le médecin traitant (médecin généraliste, pédiatre, PMI) (figure 2).
Le médecin généraliste faisant partie du premier recours dans le dépistage des troubles autistiques,
il lui appartient de recueillir le ttmoignage des parents, surtout s’il existe des inquiétudes, et de
réaliser un examen clinique approfondi de I’enfant en lui faisant passer des tests de repérage.
Les tests de repérage préconisés sont :
- pour les enfants de 16 a 36 mois : le « Modified Checklist for Autism in Toddlers » (M-CHAT,
annexe 2), complété en cas de résultats confirmant un risque majoré de TSA par un entretien
structuré plus précis avec les parents au moyen du M-CHAT - Follow-up (annexe 3).
- apres 1’age de 4 ans : on utilise le questionnaire de communication sociale (SCQ, annexe 3).
- chez I’enfant et I’adolescent sans trouble du développement intellectuel associé : les tests Autism
Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ), Autism-spectrum Quotient (AQ) et Social
Responsiveness Scale (SRS-2) peuvent étre réalisés (annexe3).

Si ces tests de repérage sont en faveur d’un risque de TSA, il est recommandé au médecin
généraliste d’orienter I’enfant vers des professionnels de deuxieme ligne dans les trois mois afin

d’établir le diagnostic.

En parall¢le de la consultation avec 1’équipe spécialisée, la réalisation d’examens complémentaires
est nécessaire a la recherche de troubles somatiques associés et pour ne pas méconnaitre un
diagnostic différentiel : un examen auditif, un examen de la vue, un bilan orthophonique de la
communication et du langage oral et un bilan du développement moteur.

En plus du dépistage, le médecin a donc un réle a jouer dans I’initiation des premiers soins.
P
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A la lumiére des examens réalisés et sous 3 mois, I’équipe de deuxiéme ligne informe le médecin
référent du diagnostic et du projet personnalisé d’interventions prévu. Ce projet s’articule en
général autour de mesures éducatives et thérapeutiques ayant montré leur efficacité pour faire
progresser les capacités de communication, le langage et les comportements adaptatifs. Dans
I’1déal, elles devraient étre mises en place avant I’age de 4 ans afin d’améliorer le fonctionnement
et la participation sociale de 1’enfant (figure 3).

Le médecin référent pourra étre amené a participer au projet personnalisé d’interventions et

I’équipe de deuxiéme ligne restera a sa disposition s’il rencontre des difficultés au cours du suivi.

Si le médecin généraliste est celui qui suit habituellement I’enfant, alors il est recommandé qu’il
reste le médecin référent. Il devra réaliser un suivi régulier de 1’enfant dans les différentes
dimensions de sa santé et de ses besoins, en incluant une évaluation somatique classique
(surveillance des vaccinations, conseils diététiques, dépistage du risque carieux...) au moins une
fois par an ainsi qu’un bilan plus spécifique en lien avec les troubles éventuellement associés aux
TSA (par exemple : si I’enfant est sous médicaments psychotropes, le médecin généraliste devra
surveiller leur tolérance). Il devra disposer de moyens de communication adaptés a I’enfant, tels

gue des images ou dessins, dans le but de faciliter les échanges.

18



Figure 2. Parcours de I’enfant et de sa famille, de I’identification des premiers signes d’alerte

d’autisme & la mise en place des premieres interventions (HAS 2018).
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Du fait du caractere dynamique et non fixé des troubles autistiques, des réévaluations pluri-

professionnelles réguliéres (2°™ ligne) de I’enfant sont nécessaires. Le médecin généraliste sera

alors informé des bilans effectués, des rééducations entreprises et gardera un réle de coordonnateur

des diagnostics et des soins en lien avec les équipes spécialisées de 2°™ ligne.

Il accompagnera également le patient et sa famille dans la réalisation des démarches

administratives comme le remplissage du dossier pour la MDPH ainsi que la déclaration en ALD.

Figure 3. Le r6le du médecin généraliste dans la prise en charge des enfants présentant un trouble

envahissant du développement (HAS 2012).

Infographie : Pascal Marseaud
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« Ce suivi somatique inclut une prise en charge médicale classique, identique a celle
de tout enfant ou adolescent, qui comprend notamment des actions de prévention et de promotion
de la santé :

— vaccinations, y compris saisonniéres, préconisées par le calendrier vaccinal ;

— observance des conseils d’hygiéne de vie (diététique et exercice) ;

— dépistage ciblé du risque carieux par un dentiste.
« Il inclut également des actions spécifiques qui consistent en particulier a :

— rechercher des affections ou symptémes fréquemment associés aux TED ;

— prescrire les examens de surveillance de la tolérance recommandés en cas de renouvellement
de prescriptions de psychotropes.
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e) Formation des médecins généralistes aux TND

Dans le cadre de la formation initiale, les TSA font partie du programme des enseignements du
deuxiéme cycle des études médicales (DCEM) depuis 2014, dans I’item 65 « troubles envahissants
du développement ». lls peuvent désormais faire 1’objet de questions aux Epreuves Classantes
Nationales (ECN) (47). Les TSA étaient auparavant inclus dans I’item 32 « Deéveloppement
psychomoteur du nourrisson et de 1’enfant », mais étaient abordés de fagon moins détaillée.

A I'université de médecine de Montpellier, un enseignement théorique de 3,5 heures sur la prise
en charge et le suivi du nourrisson et de I’enfant est dispensé aux étudiants du troisieme cycle
préparant le diplome d’études spécialisées de médecine genérale, lequel aborde les troubles du

neurodéveloppement.

De plus en plus de modules sur les TSA sont proposés dans le cadre de la formation continue.
Par exemple au niveau régional, le dipléme interuniversitaire (DIU) « Autisme » est accessible
aux médecins généralistes des universités de Montpellier, Toulouse et Bordeaux.

Un enseignement de 1,5 heures sur le « parcours de soins des patients avec TSA pour les
pathologies somatiques » et un autre de 1 heure sur les « maladies chroniques et enfant a difficulté
de communication vue du cabinet de ville » sont proposes au cours du diplédme universitaire (DU)
montpelliérain «prise en charge de I’enfant en médecine générale ».

Le CRA Languedoc-Roussillon organise plusieurs fois par an des événements et colloques autour
de I’autisme et propose sur son site en ligne un agenda répertoriant 19 formations organisées par
I’ Association de Formation et de Recherche sur I’Enfant et son Environnement (AFREE) (48).
De nombreuses formations sur I’autisme peuvent également €tre retrouvées sur le site de I’agence
nationale pour le développement professionnel continu (DPC), lequel est un dispositif de
formation réglementé destiné a satisfaire les obligations triennales de formation des professionnels
de santé. Pour 2019, 51 formations sur I’autisme y sont répertoriées dont une nommée « troubles
du spectre de 1’autisme : du dépistage a la prise en charge » spécifiguement enseigneée dans
I’Hérault (49).

V. OBJECTIFS DE L’ETUDE

En raison de leur prévalence en augmentation, du handicap qu’ils générent et de I’impact positif
d’actions thérapeutiques précoces sur I’amélioration de la qualité de vie, les troubles du spectre
autistiques sont devenus une priorité de santé publique de premier plan.

Dans ses recommandations de bonnes pratiques de 2012 et 2018, la HAS attribue au médecin

géneéraliste un role charniere dans le dépistage et le suivi global de 1’enfant.
21



L’objectif de cette étude est d’évaluer les pratiques des médecins généralistes de 1’Hérault
concernant le suivi et la coordination du suivi des enfants avec autisme afin de les comparer aux

recommandations de bonnes pratiques de la HAS.

Les objectifs secondaires sont de dégager les difficultés rencontrées par les médecins généralistes

et d’évaluer leurs besoins en formation pour une meilleure appropriation des recommandations.

MATERIEL ET METHODES

I. ETUDE REALISEE

a) Type d’étude
Il s’agit d’une étude observationnelle descriptive transversale menée via un questionnaire

anonyme.

b) Population a I’étude
Un questionnaire a été adressé aux 1018 médecins généralistes de 1’Hérault ayant communiqué
une adresse mail au Conseil Départemental de 1’Ordre des Médecins de I’Hérault (CDOM).
En complément, un questionnaire a été directement remis au cabinet de 54 autres médecins

généralistes de 1I’Hérault.

c) Questionnaire
Un premier questionnaire a été établi aprés recherches bibliographiques sur le suivi et la
coordination du suivi des enfants et adolescents avec TSA par les médecins généralistes.
Ce questionnaire a été modifié en concertation avec le Pr Amaria Baghdadli (chef du service de
Médecine Psychologique pour Enfant et Adolescent = MPEA Peyre Plantade du CHU de
Montpellier) et le Dr Marie-Christine Picot (Chef de I’Unit¢é de Recherche Clinique et
Epidémiologie du DIM au CHU de Montpellier).
Le questionnaire final (annexe 1) est composeé de 33 questions dont 19 fermées a choix unique ou
multiple, 8 ouvertes et 5 semi-ouvertes incluant un item « autre(s) » dans une liste de réponses. Il
est construit suivant 5 axes :
- Profil du médecin généraliste

- Connaissances théoriques sur I’autisme
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- Pratiques sur le suivi des enfants avec TSA, en référence aux recommandations de bonnes
pratiques fixées par la HAS en 2012 et 2018
- Pratiques sur la coordination du suivi de ces patients

- Formation sur les TSA.

Le questionnaire a été diffusé par deux moyens :

- message électronique envoyé par le CDOM aux medecins généralistes de I’Hérault ayant
communiqué leur adresse email. Le message contenait une explication de mon travail de these
ainsi qu’un lien pour répondre au questionnaire.

- démarchage de 54 médecins généralistes de I’Hérault, choisis de facon aléatoire, directement
dans leur cabinet médical. Aprés leur avoir expliqué le travail de thése et avoir recueilli leur
consentement oral pour participer a cette enquéte, un questionnaire leur a été remis sous format
papier. lls ont eu comme consignes, orales et écrites, de mettre le questionnaire rempli dans
I’enveloppe jointe et de la cacheter afin de préserver 1’anonymat. Les questionnaires ont été
récupérés entre 0 et 23 jours apres les avoir déposés chez le médecin.

Aucun des médecins démarchés au cabinet n’avait répondu au formulaire en ligne envoyé via le
CDOM.

Il ne nous a cependant pas été possible de vérifier si ces mémes médecins avaient tous recus le
questionnaire par email, ceci pour plusieurs raisons :

- Manque de temps du praticien

- Plusieurs médecins déclaraient recevoir les enquétes de thése dans la rubrique « courriers
indésirables » de leur boite mail, qu’ils ne consultaient que rarement voire jamais.

- Questionnaires parfois remis au secrétariat, notamment dans certains cabinets de groupe, limitant

la possibilité de poser directement la question aux médecins interrogés.

Il.  CRITERES D’INCLUSION ET D’EXCLUSION

a) Critéres d’inclusion
Ont été inclus les médecins généralistes de 1I’Hérault thésés exercant en libéral qui avaient

communiqué une adresse email au CDOM.

b) Critére d’exclusion
Ont été exclus aprés démarchage au cabinet :

- Les médecins n’ayant pas une activité de méedecine générale (angiologues par exemple).

23



- Les médecins généralistes travaillant en établissement de soins (exemple : hépital, clinique).

- Les médecins généralistes non théses.

I1l. RECUEIL DES DONNEES

a) Généralités
La recherche bibliographique a été réalisée en utilisant le moteur de recherche internet Google, la
base de données en ligne Pubmed et le catalogue en ligne du Systéeme Universitaire de
Documentation (SUDOC).

Les donnees ont été recueillies de deux fagons :

- via I"utilisation du logiciel Google Forms

- et aprés décachetage des enveloppes contenant les questionnaires récupérés en mains propres
puis retranscription des réponses sur format papier.

Afin de fusionner les réponses issues des deux méthodes de recueil, les questionnaires ont été
numérotés puis les réponses ont été reportées sur papier. Une double Vérification de
correspondance des résultats a été réalisée.

Ces retranscriptions ont par la suite été reportées sur des feuilles de calcul du logiciel Microsoft
Excel, permettant une analyse statistique et I’obtention d’une représentation graphique des

résultats. Une double vérification de correspondance des résultats a également été effectuée.

b) Chronologie
Le recueil des données s’est fait du 26 mars au 15 mai 2019, soit pendant 51 jours.

IV. ANALYSE STATISTIQUE

Nous avons réalisé une analyse descriptive :
» Les variables qualitatives ont été décrites avec leurs effectifs et leurs pourcentages.
» Les variables quantitatives ont été décrites avec leurs moyennes et leurs écart-types lorsque
leur distribution était normale et avec leur médianes et leur intervalles interquartiles entre
premier quartile (Q1) et 3° quartile (Q3) lorsque leur distribution ne 1’était pas.

Le logiciel utilisé pour I’analyse statistique était Microsoft Excel.

24



RESULTATS

I.  POPULATION A L’ETUDE

a) Profil démographique
Le diagramme de flux est représenté sur la figure 4.
46 médecins généralistes héraultais ont répondu au questionnaire envoyé par email via le CDOM,
soit un taux de réponse de 4,5 %.
Parmi les 54 médecins ayant recu le questionnaire en mains propres, 27 y ont répondu (soit 50 %).

Nous avons recueilli 73 réponses au total, toutes exploitables.

Figure 4. Diagramme de flux.

1018 médecins généralistes 54 médecins généralistes
interrogés via le Conseil interrogés par démarchage
départemental de I’Ordre des direct au cabinet médical
Médecins de I"Hérault

A 4 A 4

46 réponses 27 réponses

73 réponses au total

Parmi les participants, 57,5 % étaient des femmes (n = 42 sur 73) et 42,5 % étaient des hommes
(n =31).

L’age moyen était de 43,0 ans avec un écart-type de +/- 12,5 ans, le médecin le plus jeune avait
27 ans et le plus agé avait 72 ans.

48,0 % des répondeurs avaient moins de 40 ans (n = 35) et 31,5 % avaient 50 ans et plus (n = 23).

b) Lieu d’exercice
Les milieux ruraux, semi-ruraux et urbains ont été définis selon leur nombre d’habitants et suivant
les valeurs communément utilisées :

- Milieu rural : moins de 2000 habitants
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- Milieu semi-rural : entre 2000 et 5000 habitants
- Milieu urbain : plus de 5000 habitants
5,5 % des médecins (n = 4 sur 73) déclaraient une activité en milieu rural, 52,1 % en zone semi-

rurale (n = 38) et 42,4 % en milieu urbain (n = 31).

Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des médecins géneralistes ayant répondu au
questionnaire.

Effectif (n) Pourcentage (%) Hérault* (%)

Sexe Féminin 42 57,5 44 4

Masculin 31 42,5 55,6
Age (années) Age moyen +/- 43,0 +/- 12,5

écart-type

<40 ans 35 48,0 17,8

Entre 40 et 49 ans 13 17,8 16,8

50 ans et plus 23 31,5 65,3

Non renseigné 2 2,7 <0,1
Lieu d’exercice Rural 4 55

Semi-rural 38 52,1

Urbain 31 42,4

Non renseigné 0 0

*données de I’ Agence Régionale de Santé (ARS) pour I’année 2017 (50).

c) Taille de la patientele
La taille de la patientele a été demandeée afin de calculer la proportion d’enfants avec autisme dans
chaque patientéle.
72,6 % des participants (n = 58 sur 73) ont indiqué suivre entre 0 et 2700 patients.
La taille moyenne était de 913 patients avec une médiane (Q1 ; Q3) a 898 patients (500 ; 1200).

Il.  RESULTATS SUR LE CRITERE DE JUGEMENT PRINCIPAL

- Concernant la prise en charge des enfants autistes, dans notre enquéte les médecins généralistes
étaient :

» 17,8 % a se sentir beaucoup concernes

» 52,1 % a se sentir moyennement concernés

» 30,1 % a se sentir peu ou pas du tout concernés.
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- 18,4 % des médecins généralistes utilisaient des outils de communication adaptés pour favoriser

les échanges avec 1’enfant autiste.

- 23,7 % des médecins organisaient leur consultation différemment lorsqu’ils recevaient des

enfants avec autisme (temps de consultation majoré, premier rendez-vous de consultation...).

- 86,1 % des médecins généralistes considéraient qu’il était de leur ressort de réaliser les démarches

administratives telles que I’ALD ou le remplissage du dossier MDPH.

- 26,0 % des médecins connaissaient des praticiens « repéres » spécialisés dans 1’autisme vers qui

orienter les patients.

- 27,4 % des participants connaissaient au moins une structure d’accueil spécialisée vers laquelle

orienter les patients avec TSA.

- Concernant la coordination de la prise en charge de 1’enfant autiste :
» 38,4 % estimaient que le médecin généraliste devait participer a cette coordination.

» 60,3 % estimaient que le pédiatre devait étre I’acteur principal de la coordination.

I11. RESULTATS SUR LES CRITERES DE JUGEMENT SECONDAIRES

Les difficultés rencontrées par les médecins généralistes concernaient :

- Le manque de connaissances et de formation sur les troubles autistiques pour 83,3 % d’entre eux.
- La communication avec 1’enfant pour 76,7 % des médecins.

- La gestion des troubles du comportement et des variabilités émotionnelles pour 76,7 %.

- Le manque de praticiens « repéres » autisme ou leur méconnaissance pour 56,7 %.

- Le manque de retour et d’échange d’informations avec les autres intervenants dans le parcours

de soins de I’enfant avec autisme pour 33,3 % d’entre eux.

Concernant la formation aux TSA :

- 69,9 % des médecins généralistes déclaraient n’avoir jamais bénéficié d’une formation aux TSA.
- 83,6 % des médecins généralistes s’estimaient « peu » ou « pas du tout » formés sur la prise en
charge des troubles autistiques.

- 90,3 % des médecins étaient intéressés pour suivre une remise a niveau sur le sujet.
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IV. FORMATION SUR LES TSA

69,9 % des répondeurs (n= 51 sur 73) déclaraient ne jamais avoir bénéficié d’une formation sur la
prise en charge des TSA.

Parmi les 30,1 % de médecins formés (n = 22), 18,2 % (n = 4 sur 22) I’avaient été dans le cadre
de la formation initiale universitaire, 72,7 % (n = 16) dans le cadre de la formation continue
(dipléme universitaire, développement professionnel continu...), 1,4 % (n = 1) avait bénéficié
d’une formation mixte et 1,4 % (n = 1) n’avait pas precisé le cadre de cette formation.

Aucun des 4 médecins installés en milieu rural n’avait suivi de formation aux TSA.

Tous les médecins ayant bénéficié d’une formation initiale sur les TSA étaient agés de 40 ans ou

moins.

Figure 5. Statut de formation aux TSA et type de formation.

Statut de formation aux TSA et type de formation
80%

60%
40%

20%

Formé(e) aux TSA Non formé(e) aux TSA
m Non formé(e) Formation initiale (FI) = Formation continue (FC)
mFl+FC Non précisé

TSA = Troubles du spectre autistique

Parmi les médecins géneralistes de moins de 40 ans (n = 39), 37,1 % (n = 13) avaient bénéficié
d’une formation aux TSA.
Parmi les médecins agées de 50 ans et plus (n = 23), 21,7 % (n = 5) avaient bénéficié¢ d’une

formation aux TSA.
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Figure 6. Formation aux TSA selon la tranche d’age.

Formation aux TSA selon la tranche d'age
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TSA = Troubles du spectre autistique.

Concernant 1’auto-évaluation du niveau de formation sur les TSA par les médecins généralistes:
- 4,1 % des médecins (n = 3 sur 73) s’estimaient « beaucoup » formés sur I’autisme
- 12,3 % des médecins (n = 9) estimaient I’étre « moyennement »
- 46,6 % des médecins (n = 34) estimaient I’étre « peu »

- et 37,0 % des médecins (n = 27) estimaient I’étre « pas du tout ».

Figure 7. Auto-évaluation du niveau de formation des médecins généralistes sur la prise en charge

de P’autisme.

Vous sentez-vous formé(e) aux suivi et coordination du
suivi des patients avec TSA?

50% 46,6%
40% 37,0%
30%
20%
12,3%
10% . 4,1%
0% .
Pas du tout Peu Moyennement Beaucoup

TSA = Troubles du spectre autistique.

90,3 % des répondeurs (n = 65 sur 72) étaient intéressés pour suivre une remise a niveau sur les

TSA.
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V. CONNAISSANCES THEORIQUES SUR LES TSA

a) Signes d’alerte majeurs d’autisme
Parmi les propositions faites, les signes d’alerte majeurs devant faire évoquer un TSA étaient :
- Pour 61,1 % des médecins (n = 44 sur 72) ’absence de babillage a 12 mois.
- Pour 59,7 % des médecins (n = 43) I’absence de mot a 18 mois.
- Pour 52,8 % des médecins (n = 38) I’absence d’association de mots a 24 mois.
- Pour 65,3 % des medecins (n = 47) la régression du langage quel que soit 1’age.
- Pour 58,3 % des médecins (n = 42) I’absence de pointage a distance a 12 mois.

- Pour 36,1 % des médecins (n = 26) I’absence de sourire réponse a 2 mois.

56,9 % des médecins (n = 41 sur 72) avaient trouvé au moins 3 bonnes réponses et 11,1 % (n = 8)

avaient trouvé les 5 bonnes réponses.

Figure 8. Connaissance des signes d’alerte majeurs devant faire évoquer des troubles du spectre

autistique.

Quels sont les signes d'alerte majeurs devant faire évoquer un TSA ?

70% 61,1% 59,7% 65,3% 58,3%
60% 52,8%
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Absence de  Absence de mot a Absence Régression du Absence de Absence de
babillage a 12 18 mois d'association de langage quel que sourire réponse a pointage a
mois mots a 24 mois soit I'age 2 mois distance a 12 mois

TSA = Troubles du spectre autistique.

b) A quel age diagnostiquer un TSA ?
Selon les 71 médecins répondeurs, le diagnostic de TSA peut étre fait a partir de :
- 12 mois pour 29,6 % d’entre eux (n = 21)
- 18 mois pour 19,7 % (n = 14)
- 24 mois pour 36,6 % (n = 26)
- 3anspour11,3% (n=28)

- 4anspour2,8% (n=2).
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Figure 9. A partir de quel age le diagnostic de TSA devient possible ?

A partir de quel age peut-on diagnostiquer un
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TSA = Troubles du spectre autistique.

c) Outils de dépistage des TSA
93,2 % des médecins (n = 68 sur 73)) ne connaissaient pas d’outils de dépistage.
Les 5 médecins (6,8 %) qui en connaissaient citaient tous le questionnaire M-CHAT. Parmi eux,
4 avaient bénéficié d’une formation aux TSA (dans le cade de la formation continue) et 1 n’en

avait jamais suivi.

d) Avantages de la mise en place d’interventions précoces
L’amélioration des apprentissages pour 93,2 % des médecins (n = 68 sur 73), le développement
des capacités de communication pour 91,8 % d’entre eux (n = 67) et I’amélioration des capacités
d’adaptation pour 86,3 % (n = 63) étaient les avantages tirés de la mise en place d’interventions
précoces lorsqu’un TSA avait été diagnostiqué.
71,2 % des medecins (n = 52) estimaient qu’intervenir précocement permettait d’améliorer
I’autonomie.
Pour 94,5 % des médecins (n = 69), la mise en place d’interventions précoces ne permettait pas de
diminuer le risque d’épilepsie. Selon 80,8 % des médecins (n = 59), cela ne permettait pas non
plus d’inhiber les intéréts particuliers.
43,8 % des répondeurs (n = 32) avaient trouvé les quatre avantages de la mise en place

d’interventions précoces parmi les six propositions.
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Figure 10. Avantages de la mise en place d’interventions précoces dans I’autisme.
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e) Maladies a risque chez les patients avec TSA
84,7 % des médecins (n = 61 sur 72) associaient les TSA avec un risque accru de troubles du
sommeil, 58,3 % (n = 42) avec un risque accru d’épilepsie et 54,2 % (n = 39) avec un risque accru
de problémes bucco-dentaires.
Pour 73,6 % des médecins (n = 53), les troubles gastro-intestinaux n’étaient pas plus fréquents
chez les patients autistes.
Il n’y avait pas de risque accru de diabete et de troubles cardio-vasculaires avec I’autisme pour
respectivement 93,1 % (n = 67) et 86,1 % (n = 62) des médecins.

Aucun médecin n’a trouvé toutes les bonnes réponses.

Figure 11. A quelles pathologies les patients avec autisme sont-ils plus exposés ?

A quelles pathologies les patients avec autisme sont-ils plus exposés?
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VI. PRATIQUES CONCERNANT LE SUIVI DES ENFANTS AVEC TSA

a) Suivez-vous des enfants ou adolescents avec autisme ?
La proportion d’enfants avec autisme dans la patientéle des médecins répondeurs était de 0,2 %
(écart-type +/- 0,2 %).

52,8 % des répondeurs (n = 38 sur 72) suivaient des enfants avec TSA, a raison de 1 a 4 enfants
par médecin. Dans cette catégorie, les proportions d’enfants avec autisme parmi les patienteles

allaient de 0,1 a 0,8 % avec une moyenne a 0,3 % (écart-type +/- 0,2 %).

3 des 4 medecins installés en zone rurale suivaient des enfants avec TSA mais aucun d’eux n’avait
bénéficié d’une formation.

Parmi les 52,1 % de médecins (n = 38) exercant en zone semi-rurale, 50,0 % (n = 19) suivaient
des enfants autistes et 34,2 % (n = 13) avaient été formés aux TSA.

Parmi les 42,4 % de médecins exercant en zone urbaine (n = 31), 51, 6% (n = 16) suivaient des
enfants autistes et 29,0% (n = 9) avaient été formés aux TSA.

Tableau 2. Suivi d’enfants avec autisme et formation aux TSA selon le lieu d’exercice.

Rural Semi-rural Urbain
Nombre de médecins, n (%) 4 (5,5) 38 (52,1) 31 (42,4)
Médecins formés aux TSA 0 (0,0) 13 (34,2) 9 (29,0)
selon la zone d’exercice,
n (%)
Médecins qui suivent des 3 (75,0) 19 (50,0) 16 (51,6)

enfants avec TSA selon la

zone d’exercice, n (%)

TSA= Troubles du spectre autistique

b) Vous sentez-vous concerné(e) par le suivi des patients avec TSA ?
69,9 % des médecins (n = 51) se sentaient de « moyennement » a « beaucoup » concernés par le
suivi des enfants et adolescents avec autisme. Ils étaient :
- 52,1 % (n = 38) a se sentir « moyennement » concernes par ce suivi
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-et 17,8 % (n = 13) a I’étre « beaucoup ».

26,0 % des médecins (n = 19) se disaient « peu » concernés par le suivi des TSA, parmi lesquels
42,1 % (n = 8 sur 19) suivaient entre 1 et 4 enfants autistes.
Les 4,1 % de médecins (n = 3) qui ne se sentaient « pas du tout » concernés ne suivaient pas

d’enfants autistes.

Figure 12. Sentiment d’implication des médecins généralistes dans le suivi des TSA.

Sentiment d'implication du médecin généraliste en
fonction du suivi ou non d'enfants avec TSA
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m Enfant(s) avec TSA dans la patientele = Pas d'enfant(s) avec TSA dans la patientéle

TSA = Troubles du spectre autistique.

78,9 % des médecins ayant des enfants autistes dans leur patientéle (n = 30 sur 38) s’estimaient de
« moyennement » a « beaucoup » concernés par le suivi des TSA. lls étaient 60,0 % (n = 21 sur
35) a se sentir de « moyennement » & « beaucoup » concernés lorsqu’il n’y avait pas d’enfants

autistes dans leur patientele.

c) Déroulement de la consultation de suivi des enfants avec TSA

1. Durée de la consultation de suivi
31 des 38 médecins suivant des enfants avec autisme ont donné la durée moyenne de leur
consultation de suivi.
Elle était en moyenne de 23,5 minutes (+/- 7,7 minutes) avec des extrémes allant de 15 a 45
minutes.
Elle durait en moyenne 26,5 minutes pour les medecins formés aux TSA et 22,0 minutes pour les

non formés.
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Les 5 médecins faisant des consultations de moins de 20 minutes n’avaient pas bénéficié d’une
formation aux TSA (soit 100 %).

Parmi les médecins dont la consultation de suivi autisme durait entre 20 et 29 minutes, 68,7 %
n’avaient pas bénéfici¢ d’une formation aux TSA.

Parmi ceux pour qui elle durait au moins 30 minutes, 50,0 % n’avaient pas été formés aux TSA.

Tableau 3. Formation aux TSA et durée de la consultation.

Durée de la consultation Moins de 20 Entre 20 et 29 30 et plus
de suivi (minutes)

Nombre, n (%) 5(16,1) 16 (51,6) 10 (32,3)

Proportion de médecins 0/5 (0,0) 5/16 (31,3) 5/10 (50,0)
formés aux TSA (%)

2. Moyens de communication adaptés
18,4 % des médecins suivant des enfants autistes (n = 7 sur 38) utilisaient des moyens de
communication adaptés a 1’enfant.
Ont été cités :
» L’utilisation de supports visuels : pictogrammes (2 fois), jeux (2 fois), photos (1
fois), images (1 fois).
» L’utilisation du langage gestuel : Langue des Signes Francaise (LSF) (4 fois).

» L’utilisation d’objets relais : poupons, nounours (1 fois).

Parmi ces 7 médecins, 4 avaient bénéficié¢ d’une formation au suivi des patients avec TSA.

3. Aménagement de la consultation
76,3 % des médecins suivant des enfants autistes (n = 29 sur 38) n’apportaient pas d’aménagement
dans I’organisation de la consultation avec ces enfants.
Les 23,7 % de médecins (n = 9) qui adaptaient leur consultation optaient pour :
- La majoration du temps de consultation : « consultation plus longue », « aménagement du temps
de consultation ».

- Des consultations ou visites a domicile sur rendez-vous uniquement.
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- Recevoir le patient en tout début de consultation pour éviter 1’attente : « prendre le patient
systématiquement a I’heure », « rendez-vous en tout début de matinée ou d’aprés-midi », « je les
vois en début de consultation pour éviter trop de monde et d’attente ».

- Des adaptations sensorielles estimées sécurisantes : « ambiance apaisée », « lumiére et musique ».

4. Difficultés rencontrées lors du suivi des patients avec TSA
78,9 % des médecins suivant des enfants autistes (n = 30 sur 38) déclaraient rencontrer des
difficultés en consultation autisme.
13,1 % (n = 5 sur 38) affirmaient ne rencontrer aucune difficulté et 7,8 % (n = 3 sur 38) ne se

pronongaient pas.

Figure 13. Pratiques des médecins généralistes concernant le suivi des enfants avec TSA.

Pratiques des médecins généralistes concernant le suivi des
enfants avec TSA
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TSA = Troubles du spectre autistique.

Selon les médecins rencontrant des difficultés, celles liées a la communication avec 1’enfant pour
76,7 % d’entre eux (n = 23 sur 30), celles liées a la gestion de ses troubles du comportement pour
76,7 % (n = 23) et celles liées au manque de connaissances et de formation sur les TSA pour 83,3
% (n = 25) étaient les difficultés les plus fréquentes.

Pour 46,7 % des médecins (n = 14), les difficultes résidaient dans 1’organisation de la consultation,

notamment en termes de durée et d’horaire de celle-cCi.
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Concernant le réseau de soignants, 56,7 % des médecins (n = 17) rencontraient des difficultés pour
orienter leurs patients autistes, en lien avec une méconnaissance ou une insuffisance de référents
autisme mais également a des délais d’attente jugées trop longs pour avoir un rendez-vous.

Ils étaient un tiers (n = 10, soit 33,3 %) a mettre en avant le manque de liaison (comptes rendus,

avis) de la part des autres soignants.

Parmi les 30 médecins rencontrant des difficultés dans le suivi des patients autistes, 30,0 % (n =
9) avaient été formés aux TSA.
Il n’y avait qu’un médecin formé aux TSA dans le groupe des médecins ne rencontrant pas de

difficultés dans le suivi des patients autistes.

Figure 14. Difficultés rencontrées par les médecins généralistes lors du suivi des enfants avec

autisme.
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d) Médecin généraliste : perception de son role vis-a-vis du patient avec autisme
86,1 % des médecins (n = 62 sur 72) estimaient que les questions administratives comme le
remplissage du dossier MDPH ou la delivrance de bons de transport étaient de leur ressort lors de
la consultation avec un patient autiste.
65,3 % (n = 47) pensaient avoir un role a jouer dans I’explication de la maladie aux familles.
Les prises en charge financiéres et sociales pour 47,2 % des médecins (n = 34), juridiques pour
48,6 % des médecins (n = 35) et scolaires pour 56,9 % des médecins (n = 41) faisaient partie du
réle du médecin généraliste dans la prise en charge de I’autisme.
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81,9 % des participants (n =59) estimaient ne pas avoir de réle a jouer dans le choix des traitements

dans 1’autisme.

Figure 15. Quelles questions liées a 1’autisme sont du ressort du medecin généraliste ?
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VIl. PRATIQUES CONCERNANT LA COORDINATION DU SUIVI DES
ENFANTS AVEC TSA

a) Lessoignants et les structures d’accueil spécialisés dans ’autisme
26,0 % des participants (n = 19 sur 73) connaissaient au moins un intervenant médical ou
paramédical spécialisé dans I’autisme.
34,2 % des médecins suivant des enfants autistes connaissaient des intervenants spécialisés dans
I’autisme.

42,1 % des médecins formés aux TSA connaissaient des intervenants spécialisés dans les TSA.

Parmi les 19 personnes connaissant des intervenants spécialisés, 7 citaient 1 référent autisme, 6 en
citaient 2 et 6 en citaient 3 ou plus.

Les référents les plus cités étaient :

- Les orthophonistes (15 fois)

- Les psychomotriciens (7 fois)

- Les kineésithérapeutes (5 fois)

- Les dentistes (4 fois).

Les ORL, les neurologues et les pédiatres ont été cités 2 fois, le CRA et I’ergothérapeute 1 fois.
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Figure 16. Connaissance de référents médicaux et paramédicaux spécialisés dans 1’autisme.

Avez-vous des référents médicaux et
paramédicaux spécialisés dans I'autisme?
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Les structures d’accueil spécialisées dans la prise en charge des patients autistes dans 1’Hérault
étaient connues par 27,4 % des répondeurs (n = 20 sur 73).

Parmi les médecins formés aux TSA, 36,4 % connaissaient des structures d’accueil contre 23,5 %
chez les non formés.

42,1 % des médecins suivant des enfants autistes connaissaient des structures d’accueil

spécialisées contre 11,8 % des médecins n’en suivant pas.

b) Evaluation des échanges avec les autres soignants
51,6 % des répondeurs (n = 16 sur 31) se considéraient moyennement satisfaits par les échanges
avec les divers intervenants dans les TSA et 12,9 % (n = 4) étaient tres satisfaits.
29,0 % (n = 9) étaient peu satisfaits et 2 (n = 6,5 %) ne 1’étaient pas du tout.

Figure 17. Niveau de satisfaction lié aux échanges avec les divers intervenants dans les soins.

Niveau de satisfaction lié aux échanges avec les
intervenants dans |'autisme
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¢) Qui pour coordonner les soins ?
Concernant le role du médecin généraliste dans la coordination des échanges avec les divers
soignants :
- 15,6 % des médecins (n = 5 sur 32) pensaient avoir un réle important a jouer
- 37,5 % (n = 12) pensaient avoir un réle moyen a jouer
- 37,5 % (n = 12) estimaient avoir un faible réle a jouer
- 9,4 % (n = 3) estimaient ne pas avoir de role a jouer dans la coordination des échanges.

Figure 18. Médecins généralistes et appréciation de leur r6le dans la coordination des échanges
avec les autres soignants.
Estimez-vous avoir un r6le dans la coordination des
échanges avec les divers intervenants ?
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Lorsqu’il a été demandé aux medecins généralistes de désigner un médecin coordonnateur du suivi
des enfants avec autisme :

- 67,1 des médecins estimaient qu’un seul médecin suffisait pour s’occuper de la coordination (n
=49 sur 73).

- 26,0 % pensaient que 2 médecins étaient nécessaires pour s’en occuper (n = 19).

- 6,9 % des participants (n = 5) estimaient que la coordination devait se faire conjointement avec

3 ou 4 médecins.

Pour 60,3 % des médecins (n = 44), la coordination du suivi des TSA devait se faire par le pédiatre :
- soit seul pour 32,9 % (n = 24)
- soit conjointement avec le médecin généraliste pour 13,7 % (n = 10)

- soit avec d’autres spécialistes (hors médecin généraliste) pour 13,7 % autres (n = 10).

40



38,4 % des participants (n = 28) pensaient le médecin généraliste devait participer a la coordination

du suivi. 13,7 % (n = 10) estimaient d’ailleurs qu’il pouvait assurer la coordination seul.

IIs étaient respectivement 27,4 % (n = 20) et 12,3 % (n = 9) a penser que la coordination des soins

devait revenir au psychiatre ou au neurologue.

Dans la catégorie des medecins formés aux TSA, ils étaient 45,5 % & attribuer la coordination des

soins au médecin généraliste et 54,5 % a ’attribuer au pédiatre.

Dans la catégorie des médecins suivant des enfants autistes, 39,5 % (n = 15 sur 38) pensaient que
le médecin généraliste devait participer a la coordination des soins et 23,7 % qu’il pouvait s’en
charger seul. lls étaient 55,3 % (n = 21) a considérer que le pédiatre devait participer a la

coordination et 26,3 % (n = 10) qu’il devait s’en occuper seul.

5,5 % des participants (n = 4) estimaient que cette coordination devait plutét se faire par des

médecins travaillant dans une structure spécialisée dans I’autisme (« CRA », « centre adapté »).

Figure 19. Quel médecin devrait prioritairement assurer la coordination du suivi des enfants avec

autisme?
Qui devrait prioritairement assurer la coordination
du suivi des enfants avec autisme ?
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d) Comment optimiser la prise en charge des patients autistes ?
97,2 % des médecins (n = 70 sur 72) étaient favorables a la diffusion d’un annuaire départemental

des professionnels formés sur les TSA et des structures d’accueil spécialisées dans 1’autisme.
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76,4 % des répondeurs (n = 55) étaient favorables a une majoration du temps de formation initiale
consacré aux TSA.

48,6 % des médecins (n = 35) étaient favorables a « 1’élaboration et la distribution par la sécurité
sociale de supports visuels de communication adaptés », parmi eux 71,4 % (n = 25 sur 35) suivaient

des enfants autistes en consultation.

8 médecins (11,1 %) proposaient d’autres pistes, parmi lesquelles :

- La majoration et le réaménagement des formations continues déja existantes
- La diffusion d’outils d’aide au diagnostic de TSA

- La revalorisation des cotations pour consultation longue et spécialisée

- Un médecin souhaitait une meilleure communication entre le médecin généraliste et le psychiatre.

Figure 20. Suggestions pour optimiser la prise en charge des enfants avec autisme.
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DISCUSSION

Les TSA sont des troubles fréquents et chroniques. 1ls sont devenus en presque 20 ans une priorité
de santé publique au travers de plusieurs plans dédiés avec depuis 2017 1’élaboration de nouvelles
stratégies et recommandations nationales pour « changer la donne ».

Notre étude est motivée par la centration récente du parcours de soins des enfants a risque ou bien
atteints d’autisme sur le médecin géneraliste. Dans ce contexte, il est essentiel de mieux connaitre
les pratiques de ces professionnels de la 1% ligne autour du suivi des enfants avec TSA.

Notre étude repose sur une enquéte de pratiques réalisée aupres des médecins généralistes de

I’Hérault concernant le suivi et la coordination du suivi des enfants avec autisme.
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A la lumiére de nos résultats, il semblerait que les medecins généralistes trouvent difficilement
leur place dans le parcours de soins des enfants avec autisme bien qu’ils se sentent majoritairement
concernés par la problématique et ses enjeux. Dans ce contexte, 1’intégration des recommandations
dans leurs pratiques concernant le suivi et la coordination du suivi restent parcellaires.

Pour étayer ces résultats, nous aborderons en premier lieu la problématique de la formation
insuffisante de ces médecins de la 1% ligne et ses enjeux sur la prise en charge du patient.

Nous discuterons secondairement les spécificités du suivi des enfants autistes, lesquelles restent
souvent méconnues des médecins genéralistes et nous traiterons enfin les difficultés qu’ils

rencontrent pour orienter ces patients et coordonner les soins.

I.  Critiques

a) Les points forts
Le questionnaire de notre étude a été établi en utilisant les recommandations établies en 2012 et
en 2018 par la HAS concernant la prise en charge des enfants avec TSA.
L’envoi du questionnaire par voie électronique laissait la liberté au médecin de répondre lorsqu’il
le souhaitait.
Le questionnaire a été congu de sorte que le remplissage ne soit pas chronophage : 5 a 10 minutes
suffisaient pour y répondre.
L’anonymisation des réponses, généralement rassurante pour les interrogés, a probablement incité
a répondre au questionnaire.
La présence d’un champ d’écriture libre (« autre(s) ») a 5 questions a permis aux médecins

d’étoffer les réponses.

b) Les limites et biais
Nos résultats doivent toutefois étre interprétés en prenant en compte les limites et les biais de notre
étude.
S’agissant d’une étude épidémiologique descriptive, le niveau de preuve scientifique selon la HAS
est faible classé niveau 4 / grade C.
Le démarchage des médecins en cabinet s’est fait de fagon sélective limitant la représentativité de
notre échantillon, ce d’autant que le nombre de réponses est plutot faible par rapport a la population
interrogée (73 repondeurs sur plus de 1018 meédecins interrogés, soit moins de 7,2 % de réponses),
de plus cette méthode de recueil de données majore le risque de biais de recrutement.
Le CDOM ne faisant pas de relance, I’absence de renvoi du questionnaire n’a pas permis de

diminuer le nombre de non-répondeurs.
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Nos résultats doivent aussi étre étudies en tenant compte des biais suivants :
- Les biais de sélection :
» Biais de recrutement
Le questionnaire a été envoyé en ligne uniquement aux medecins généralistes ayant
communiqué une adresse électronique au CDOM de I’Hérault.
Lorsque le questionnaire a été remis en main propre, la population recrutée n’était pas
forcément représentative par ses caractéristiques de la population des médecins
généralistes de 1’Hérault.
> Biais de volontariat
Il est démontré que les participants aux enquétes sont souvent des personnes intéressées
par le sujet. Les caractéristiques des répondeurs a notre questionnaire peuvent donc étre
différentes des caractéristiques de ceux qui n’y ont pas réepondu.
Par ailleurs, les médecins qui ne sont pas a I’aise avec I’informatique ont pu étre dérangés

par le remplissage du questionnaire en ligne.

- Biais de mémorisation :
Les médecins ont pu répondre de facon subjective en étant influencés par certaines de leurs

consultations réalisées en rapport avec les TSA.

II. RECRUTEMENT ET CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION

a) Recrutement des participants
La diffusion du questionnaire par démarchage au cabinet a été motivée par un faible nombre de
réponses en ligne. Aller au contact des médecins généralistes en les rencontrant directement dans
leur cabinet paraissait plus judicieux pour expliquer notre travail et améliorer le rendement. Cela
nous a permis d’obtenir 27 réponses supplémentaires. Malgreé tout, seulement 73 médecins au total
ont répondu a I’enquéte.
Il'y a eu possiblement un biais de volontariat dans notre enquéte :
- moins de participants car les médecins généralistes étaient moins intéressés ou moins sensibilisés
a I’autisme
- ou trop nombreuses sollicitations et manque de temps comme me 1’ont indiqué plusieurs

médecins généralistes.
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Lors du démarchage en cabinet, 1’évocation de la thématique de 1’autisme a paru dérouter plusieurs
médecins. Quelques-uns paraissaient se sentir hors de la problématique des TSA : ils ont de prime
abord indique ne pas suivre d’enfant ou d’adolescent autiste et par consequent, qu’il n’était peut-
étre pas utile de les interroger sur le sujet. Ce sentiment de ne pas se sentir « légitime » pour
répondre au questionnaire quand le meédecin ne suivait pas d’enfant autiste pourrait en partie

expliquer le faible nombre de réponses a notre questionnaire.

b) Caractéristiques sociodémographiques de la population
Les caractéristiques sociodémographiques des médecins participants ont été comparées a celles
publiées par I’ARS en 2017 concernant les médecins généralistes de I’Hérault (50)
Notre population s’avére non représentative en genre et en age des omnipraticiens du département,
elle était plus jeune d’environ 9 ans et plus féminine (51). Quasiment la moitié des participants
avaient moins de 40 ans alors que cette tranche d’age représentait a peine un quart des médecins
héraultais. A I’inverse, a peine un tiers des participants avaient 50 ans et plus alors que cette tranche

d’age représentaient deux tiers des médecins généralistes du département.

Ces écarts importants peuvent difficilement s’expliquer par le hasard mais pourraient en partie étre
liés aux biais d’échantillonnage.

On peut également se demander I’impact qu’a eu la formation des medecins sur la décision de
répondre ou non au questionnaire. On sait qu’une sensibilisation ou un intérét particulier pour un

sujet spécifique pousse a répondre aux enquétes sur ledit sujet.

1. FORMATION

a) Formations initiales et continues

Dans notre étude, seuls 30,1 % des médecins généralistes avaient bénéficié d’une formation aux
TSA et tres peu (6,8 %) en avaient bénéficié dans le cadre de la formation initiale.

Il a fallu attendre le milieu des années 2000 pour que les troubles autistiques soient intégrés dans
les enseignements du DCEM mais ils n’ont pu profiter d’une bonne visibilité qu’a partir de 2014
lorsqu’un item spécifique leur a été dédiés (item n°65 : troubles envahissants du développement).
L’inclusion de la pathologie autistique dans la formation initiale, généraliste, des médecins a
permis de les sensibiliser plus tot aux troubles du neurodéveloppement. En témoigne le nombre de
jeunes répondeurs a notre questionnaire : quasiment la moitié des répondeurs avaient moins de 40

ans et nos chiffres sont en faveur d’une formation aux TSA plus importante de ces jeunes médecins
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comparativement aux classes d’ages supérieurs (37,1 % de formés chez les moins de 40 ans versus
21,7 % chez les plus de 50 ans).

Toutefois, quelle que soit la classe d’age, notre étude met en exergue un sentiment de manque de
formation des medecins généralistes dans la prise en charge des TSA : plus de 4 médecins sur 5
(83,6 %) s’estimaient peu voire pas du tout formés au suivi et a la coordination du suivi des enfants
autistes et parallélement ils étaient encore plus nombreux (90,3 %) a étre intéressés pour suivre
une formation sur ces thématiques. Ce manque de formation et de connaissances représentait pour
de nombreux meédecins la difficulté la plus importante rencontrée en consultation de suivi autisme.
Nos chiffres se rapprochent de ceux retrouvés par le Dr Guillaume Quéau dans sa thése réalisée
en 2017 portant sur le dépistage précoce des troubles autistiques par les médecins genéralistes du
Tarn : 90,1 % des médecins n’avaient alors jamais recu de formation aux TSA et 80,2 %
souhaitaient une remise a niveau (52). Une enquéte menée par la Cour des Comptes aupres de
divers professionnels de santé de premier recours en 2017 appuie également ces chiffres : parmi
les 136 médecins généralistes interroges, 62,0 % estimaient leur niveau de connaissances de
« faible a insuffisant » en matiére de prise en charge des TSA et 50,0 % reconnaissaient n’avoir

recu aucune formation (39).

Les besoins en matiere de formations initiale mais également continue restent donc importants.
De plus en plus de formations continues sur les TSA sont pourtant proposées a diverses échelles,
par les CRA, les organismes de Développement Professionnel Continu, les associations de
représentants autisme. Mais celles-ci semblent encore peu connues ou peu utilisées puisqu’a peine
un quart de nos répondeurs (23,3 %) en avaient bénéficié.

Toujours d’apres les chiffres de la Cour des Comptes, malgré I’incitation a la formation continue
et une croissance du nombre d’inscriptions a des DPC sur I’autisme entre 2013 et 2017, I’'impact
restait limité avec seulement 2757 participants sur 4 ans dont 70,0 % d’orthophonistes donc peu

de médecins généralistes participants au niveau national (39).

Bien qu’ils se déclaraient en majorité volontaires pour une remise & niveau, il convient alors de
s’interroger sur les freins a la formation des médecins généralistes sur I’autisme.

Selon un participant qui avait suivi plusieurs formations continues sur le sujet, les cours étaient
« particulierement inadaptés a la pratique courante d’un médecin de ville ». Ces constatations ont
d’ailleurs été relevées dans le rapport de la Cour des Comptes : des enquétes réalisées aupres des
organismes gestionnaires du DPC et portant sur ’autisme montrent que pour pres du tiers, les

formations dispensées n’étaient pas en cohérence avec 1’état des connaissances et des
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recommandations de bonnes pratiques (39). Ainsi, le contrdle de I’actualisation des éléments
enseigneés en formation continue, en concordance avec les recommandations de bonnes pratiques,
pourrait étre bénéfique.

D’autres données de littérature évoquent surtout le mangue de temps comme limite a la formation

continue des médecins généralistes (52,53).

Qutre les supports de formation habituels, d’autres méthodes de diffusion de I’information
médicale commencent a émerger. Par exemple les MOOC (Massive Online Open Course) qui sont
des cours accessibles en ligne presque toujours gratuitement et visionnables quand on le souhaite.
En 2013, le Ministére de I'Enseignement Supérieur et de la Recherche a créé la plateforme en ligne
FUN-MOOC (France Université Numérique-MOOC) fédérant les établissements d’enseignement
supérieur pour offrir des formations répondant aux besoins de tous. Les cours proposes se
distinguent du e-learning traditionnel par la possibilité d’interagir avec les professeurs et les autres
participants ce qui permet de confronter les expériences personnelles. Un cours dédié a 1’autisme
est par exemple dispensé dans « Les bases de la psychiatrie des enfants et des adolescents » du
FUN-MOOC (54).

Ce type de formation pourrait étre valorisé pour tous mais surtout pour les médecins exercant en
zone rurale qui font davantage de formations en e-learning que ceux exercant en zone urbaine.
Dans notre étude, aucun des 4 médecins installés en zone rurale n’avait bénéficié d’une formation
aux TSA bien que 3 d’entre eux suivaient des patients autistes et que tous étaient intéressés par

une remise a niveau.

b) Enjeux de la formation
Au regard de nos résultats, les enjeux de formation des médecins de la 1% ligne sont multiples et

concordent avec les derniéres recommandations sur ’autisme (2018, HAS) :

Dépistage précoce

Concernant les signes d’alerte majeurs devant faire rechercher un TSA, ceux-ci semblent mal
connus des médecins généralistes : seuls 11,1 % d’entre eux ont su trouver tous les signes majeurs
proposés. Ce chiffre va dans le méme sens que celui retrouvé par le Dr Quéau dans sa theése,
puisque seuls 5,0 % des médecins interrogés avaient trouvé tous les signes majeurs dans la liste
proposeée (55). Pour plus d’un tiers de nos répondeurs, 1’absence de sourire réponse a 2 mois faisait

partie de ces signes d’alerte, or le sourire n’apparait chez I’enfant qu’a partir de 1’age de 2 mois.
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Les grandes étapes du développement psychomoteur de 1’enfant semblent floues pour nos

répondeurs, ce qui rend le repérage du risque de TSA plus difficile.

Le diagnostic de TSA peut étre établi a partir de 1’age de 18 mois, ce qui a été retrouvé par moins
d’un médecin sur cinq (46). Nos reésultats concordent avec ceux du Dr Ramamourthy dans sa these
de 2015 portant sur la prise en charge de I’autisme par les médecins généralistes de Picardie
puisque 72,0 % des répondeurs déclaraient alors ne pas connaitre 1’dge de dépistage des TSA (56).
Mais notre chiffre reste a relativiser car une trés large majorité des répondeurs a notre enquéte
(85,9 % au total) savaient que le diagnostic pouvait étre fait entre 0 et 2 ans versus 60,0 % des
médecins généralistes dans une enquéte réalisée en 2017 par la Cour des Comptes (39). Le
diagnostic précoce est indispensable pour mettre en place suffisamment tot les interventions qui

amélioreront la qualité de vie de I’enfant.

La plupart des médecins semblent par ailleurs bien conscients des bénéfices que 1’on peut tirer de
ces interventions précoces. Elles permettent d’atténuer la sévérité des handicaps et d’amélioration
entre autres I’autonomie, les apprentissages, les capacités d’adaptation et de communication de
I’enfant, lui faisant ainsi gagner en qualité de vie.

Un médecin sur cing pensaient cependant que ces interventions permettaient d’inhiber les intéréts
particuliers (ou restreints) or elles ne permettent, dans le meilleur des cas, que de les diminuer. Il
semble cependant clair pour nos répondeurs qu’elles ne permettent pas de diminuer le risque

d’épilepsie.

Outils de dépistage des TSA

Seuls 5 médecins généralistes (6,8 %) avaient su citer un outil de dépistage du risque de TSA et
tous avaient cité le M-CHAT. Parmi ces 5 médecins, 4 avaient suivi une formation sur 1’autisme.
Dans la thése du Dr Elza Lupéron concernant le dépistage des TSA par les médecins généralistes
de I’Hérault en 2018, seuls 16,6 % affirmaient connaitre le M-CHAT comme outil de dépistage du
risque de TSA (57). Dans celle du Dr Queéau, ces outils n’étaient connus que par 12,9 % des
médecins (9,9 % connaissaient le M-CHAT) (55).

Les resultats de notre étude concordent donc avec ceux de théses précédentes et montrent que
beaucoup de médecins géneralistes ignorent les outils de dépistage alors qu’il leur est demandé,
en tant que médecins de la 1% ligne, d’étre des acteurs clés du dépistage des TSA.

D’autres outils existent comme le questionnaire de communication sociale (SCQ) utilisé au-dela

de 48 mois ou encore 1I’Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ) pour les enfants et
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adolescents sans déficit intellectuel (annexes 3), mais ceux-ci semblent encore moins connus que
le M-CHAT.

La secrétaire d’Etat auprés du Premier Ministre, chargée des Personnes Handicapées Mme Sophie
Cluzel déclarait en 2018 : « le dispositif d’interventions prévu par la stratégie autisme au sein des
TND creée les outils qui donneront aux médecins généralistes les moyens de jouer pleinement leur
role » (58). Dans ce cadre et aprés concertation avec les ARS, les députés ont proposés en 2018 la
modification du carnet de santé concernant 1’examen du 24°™ mois en y intégrant le M-CHAT
ainsi que la majoration de la formation des médecins a ’utilisation de cet outil indispensable a la
mise en ceuvre de la politique de dépistage précoce du risque d’autisme (59). Mais cela
impliquerait de modifier les nouveaux carnets de santé qui avaient déja bénéficié d’autres

actualisations en 2018.

Troubles associés aux TSA

Mis a part les troubles du sommeil qui avaient été cités par plus de 4 médecins sur 5 et les risques
d’épilepsie et de problémes bucco-dentaires cités par un peu plus de la moitié d’entre eux, les
risques majorés de troubles gastro-intestinaux, diabéte et maladies cardio-vasculaires semblaient
peu connus. Pour 73,6 % des médecins, les patients autistes ne seraient pas plus exposés aux
problémes gastro-intestinaux or il existe un sur-risque connu, engendré par une sélectivité
alimentaire importante. Les troubles digestifs sont parfois au second plan mais leur recherche
active est fondamentale pour diminuer leur retentissement, notamment sur les troubles du
comportement. Les troubles cardio-vasculaires et le diabéte, pouvant compliquer un traitement par
neuroleptiques, doivent également étre recherchés.

En I’absence de plainte de la part du patient et du fait de 1’absence d’évaluation médicale, les
troubles parfois invisibles peuvent ainsi passer inapercu alors qu’ils peuvent séricusement retentir

sur la qualité de vie.

En somme, les connaissances théoriques des médecins géneralistes sur les TSA restent
globalement lacunaires. Ils sont 69,9 % a n’avoir jamais été formés bien qu’ils sont tout autant a
se sentir concernés par les TSA et 90,3 % a étre favorables pour suivre une formation sur cette
thématique. La possibilité d’un dépistage avant I’age de 2 ans semble connue de nos répondeurs,
tout comme les bénéfices tirés de la mise en place précoce d’interventions adaptées. Cependant,
les signes d’alerte majeurs évoquant un risque d’autisme ne sont pas bien maitrisés, limitant en

conséquence la possibilité d’un dépistage précoce optimal.
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IV. PRATIQUES DES MEDECINS GENERALISTES CONCERNANT LE
SUIVI DES PATIENTS AUTISTES

a) Proportion d’enfants avec autisme dans la patientéle

La proportion d’enfants avec TSA dans la patientéle des répondeurs était de 0,2 %, soit inférieure
a la prévalence nationale de TSA estimée a 1 % de la population mais cette valeur était identique
a celle retrouvée par le Dr Quéau dans sa thése (55).

Pour étre plus réaliste, il faudrait pondérer cette prévalence avec la proportion d’enfants dans
chaque patientele et non pas avec la patientéle totale, or nous n’avons pas ce chiffre et il est
difficilement quantifiable du fait de ’absence de médecin traitant déclaré avant 1’age de 16 ans.
Deux médecins nous ont signalé avoir « perdu de vue » des patients autistes qui « sont suivis sur
un parcours spécialisé et qui ne viennent vers [les médecins généralistes] que pour de 1’aigu » ou
encore « ils nous échappent et sont pris en charge ailleurs », ce qui peut également faire baisser la

proportion d’enfants autistes parmi la patientéle.

b) Temps dédié a une consultation « autisme »

La durée moyenne d’une consultation de suivi consacrée a un enfant autiste était de 23,5 minutes.
On constate que plus les médecins avaient été formés aux TSA, plus la durée de la consultation
était longue (26,5 minutes vs 22,0 minutes pour les non-formés).

Cette consultation apparait donc plus chronophage que la moyenne des consultations de médecine
générale. Une étude publiée en mai 2019 par la Direction de la Recherche, des Etudes, de
I’Evaluation et des Statistiques (DREES) et réalisée aupres de 3300 médecins généralistes
rapportait que la durée moyenne d’une consultation était de 18 minutes, sans préjuger du motif de
la consultation (60).

Pour 46,7 % des médecins généralistes, cette consultation plus longue semblait étre une difficulté
supplémentaire a gérer dans I’organisation de leur agenda mais était nécessaire dans un objectif de
familiarisation de 1’enfant avec le cabinet. Pour certains, la chronophagie et la complexité de cette

consultation justifieraient d’ailleurs une revalorisation de sa cotation.

c) Adaptation de la consultation avec un patient autiste

Moyens de communication

Pour trois quarts des médecins (76,7 %), les probléemes de communication avec I’enfant autiste
représentaient une des plus grosses difficultés de la consultation. Bien qu’il existe des moyens de

communication adaptés pour ces patients, seuls 18,4 % des médecins généralistes les utilisaient.
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Ce défaut d’utilisation pourrait étre lié a la méconnaissance des outils, de leur utilisation ou a la
crainte d’une perte de temps.

Dans les recommandations HAS de bonnes pratiques établies en 2012, il est conseillé aux
intervenants de s’adapter au niveau de compréhension de 1’enfant et de 1’associer dans les soins
en respectant sa singularité et en recourant a des outils de communication alternative et augmentée
(CAA) le plus tot possible (61). La CCA consiste a utiliser des supports de communication divers
comme des pictogrammes, des images, des photos, des gestes pour compenser le handicap verbal
et amener I’enfant a développer des compétences de communication selon ses capacités. Tous ces
moyens ne sont pas toujours envisageables, en fonction de 1’enfant et de la disponibilité du
médecin, mais certains peuvent &tre facilement mis en ceuvre et ne nécessiter que peu
d’adaptations.

Malgré les bénéfices prouvés par leur utilisation, la proposition d’une diffusion de supports de
communication adaptés auprés des médecins généralistes n’a rencontré que 48,6 % d’avis
favorables. Il apparait cependant que les médecins suivant des patients autistes y étaient plus
intéressés (71,4 % d’entre eux) probablement du fait d’une plus grande sensibilisation a ces outils.
Certains de ces outils peuvent étre facilement trouvés en ligne. Suite a la constatation des
insuffisances dans I’accés aux soins des personnes handicapées décrites dans le « rapport Pascal
Jacob » en 2013, I’association CoActis Santé a créé une plateforme en ligne nommee SantéBD
pour y remédier (62,63). Celle-ci apporte des outils de communication numériques et gratuits
comme des fiches adaptées pour diffuser une information en santé facile a comprendre par tous,
dont les patients autistes, permettant ainsi un meilleur accompagnement et une meilleure
acceptation des soins de leur part. On peut également retrouver les outils de communication

adaptés sur les sites en ligne des CRA.

Organisation de la consultation

L’organisation de la consultation avec 1I’enfant autiste ne semblait pas poser de probléme pour plus
de la moitie des medecins généralistes. Ils étaient d’ailleurs 23,7 % a avoir développé des stratégies
pour optimiser son déroulement : majoration du temps de consultation, enfant vu en visite,
consultation en tout premier rendez-vous et toujours a I’heure pour éviter 1’attente qui peut
facilement devenir anxiogéne dans un environnement inhabituel pour I’enfant.

Attachés aux « routines », de nombreux patients autistes vivent mal la visite chez le médecin qui
peut devenir une source de troubles du comportement comme des cris ou des gestes violents.

La gestion de ces troubles du comportement représentait pour 76,7 % des médecins généralistes

une source supplémentaire de difficultés a gérer, impactant la durée de consultation ainsi que la
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qualité¢ de I’examen clinique. D’autres études insistent sur ces difficultés rencontrées par les
médecins généralistes dans la gestion des troubles du comportement (64,65).

Afin d’éviter ces situations, les parents peuvent étre sollicités pour préparer la consultation en
amont. Le médecin généraliste peut par exemple leur proposer de mettre en ceuvre des
apprentissages anticipant les situations de soins comme montrer a 1’enfant des photos du cabinet
ou encore inscrire le rendez-vous sur son agenda. Dans un souci d’aide aux professionnels de la
santé, I’association CoActis Santé a ¢galement développé la plateforme Handiconnect servant de
site « ressources » destiné aux professionnels de santé afin de les accompagner dans 1’accueil et
une prise en charge de qualité des patients en situation de handicap, dont les patients avec autisme
(66).

d) Quelles questions liées a I’autisme sont du ressort du médecin généraliste ?
Les médecins généralistes estimaient avoir un rdle a jouer essentiellement dans les démarches
administratives comme la demande d’ALD et le remplissage du dossier pour la MDPH ouvrant
droit a la prise en charge des soins ainsi qu’a des prestations financiéres et sociales. Ils étaient
également nombreux a juger étre en bonne position pour donner des explications sur la maladie
autistique. La moitié d’entre eux estimaient qu’il leur revenait également d’apporter des réponses
aux questions financieres, juridiques et scolaires liées aux TSA.
A contrario pour une large majorité, le choix des traitements a mettre en place dans les TSA ne
ferait pas partie du domaine de compétences des médecins généralistes. Cet avis diverge quelque
peu de celui donné par la HAS qui recommande aux médecins généralistes d’initier les mesures
thérapeutiques rééducatives (orthophonie, psychomotricité, ergothérapie....) le plus tot possible
avant I’avis d’un intervenant de deuxieme ligne, toujours dans 1’objectif d’améliorer la qualité de
vie des patients et limiter le risque de sur-handicap.
Pour un suivi de qualité, le médecin généraliste devrait dans I’idéal savoir répondre aux questions
thérapeutiques, administratives, financieres et sociales posées par la problématique de 1’autisme.
Une enguéte menée en 2007 auprées de 435 médecins généralistes concernant les attentes des
familles de patients indiquait que les médecins considéraient bien remplir leur réle dans les
explications de la maladie ainsi que les traitements préconisés. Ils estimaient en revanche qu’il
n’était pas franchement de leur ressort de répondre aux questions d’ordres administratif, juridique,
financier et social, ce qui diverge de I’avis de nos répondeurs (67).
Plusieurs théses qualitatives ont mis en évidence que les familles demandaient plutot au médecin

géneraliste de donner des explications sur la maladie, d’orienter vers les intervenants sensibilisés
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a I’autisme qui seront a méme de répondre aux diverses questions posées par la problématique des

TSA mais surtout d’assurer la coordination des soins (64,65).

V. PRATIQUES DES MEDECINS GENERALISTES AUTOUR DE LA
COORDINATION DU SUIVI

a) Le réseau de soignants formés et les structures d’accueil spécialisées
Seuls 26,0 % des médecins généralistes connaissaient des intervenants spécialisés dans 1’autisme.
IIs étaient plus nombreux a en connaitre dans la catégorie des médecins suivant des enfants autistes
(34,2 %) et davantage encore dans la catégorie des médecins formés aux TSA (42,1 %).
IIs sont par ailleurs une majorité (56,7 %) a avouer avoir des difficultés pour orienter leurs patients
vers des praticiens formés, soit du fait de la méconnaissance des réseaux existants soit du fait de
délais longs pour avoir un rendez-vous. Les structures d’accueil spécialisées dans 1’autisme
restaient elles aussi mal connues de nos répondeurs bien que des efforts soient faits pour les mettre
en évidence.
Des théses qualitatives récentes, réalisées auprés de médecins généralistes et de familles de
patients porteurs d’autisme, confirment la méconnaissance des réseaux specialisés par les
médecins généralistes ainsi que les difficultés éprouvées par les médecins dans I’orientation du
patient autiste (65,68). Il n’existe pas encore de praticiens « reperes » ou de structures d’accueil
officiellement référencés pour la prise en charge des TSA, ce qui constitue une difficulté dans
I’accompagnement de ces patients aux spécificités symptomatiques et comportementales bien
décrites.
A noter que quelques cabinets de praticiens libéraux coordonnées entre eux et spécialisés dans les
TSA (orthophonistes, psychomotriciens...) existent déja mais ils ne sont pas encore officiellement
listés.

b) Coordination des soins
Les médecins généralistes de notre étude s’estimaient majoritairement satisfaits (64,5 %) par les
échanges avec les divers intervenants du parcours de soins de leurs patients autistes. Nous ne
savons pas s’ils participaient activement a ces échanges mais ils étaient 61,6 % a penser que
coordonner ces échanges ne devrait pas étre de leur fait.
Or depuis 2009, la loi « Hopital, patients, santé et territoires » (HPTS) confere au médecin
généraliste la coordination des soins lorsqu’il est le référent du suivi (69). Il lui est demandé

d’« orienter ses patients, selon leurs besoins », de « s’assurer de la coordination des soins », de
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« contribuer au suivi des maladies chroniques, en coopération avec les autres professionnels » et
de « s’assurer de la synthése des informations ». Dans le suivi des patients avec autisme, il peut au
besoin étre aidé par des structures ou des réseaux de coordination d’appui, comme les CAMSP,
surtout dans les situations complexes.

Alors que la HAS plaide en faveur d’une meilleure communication entre les intervenants et que le
médecin généraliste garde son réle de référent dans la coordination des soins de ses patients avec
autisme, nos répondeurs jugeaient majoritairement que ce réle devait revenir a un pédiatre (60,3
%).

Ils étaient a peine plus nombreux a accepter le statut de coordonnateur des soins lorsqu’ils suivaient
des enfants porteurs d’autisme ou qu’ils avaient suivi une formation sur les TSA (respectivement
39,5 % et 45,5 % versus 38,4 % parmi tous les répondeurs). Pour un tiers des participants, la
coordination des soins devrait se faire a plusieurs en impliquant le médecin généraliste et le
pédiatre, et pour certains en incluant aussi le psychiatre et le neurologue.

Dans le travail de these du Dr Ramamourthy, plus de la moitié d’entre eux (54,8 %) ne souhaitaient
pas devenir coordonnateurs du suivi de leurs patients autistes (56).

Il semblerait donc que le médecin généraliste trouve difficilement sa place dans la coordination
d’échanges impliquant un réseau d’intervenants qu’il ne connait pas.

C’est certainement pourquoi a ’heure actuelle la coordination des soins des patients avec TSA

reste souvent faite, par défaut, par la famille.

Dans notre étude, un tiers des médecins genéralistes rencontraient des difficultés liées au manque
de retour des praticiens soignants I’enfant autiste. Dans ses recommandations, I’ARS met en avant
I’idée de favoriser le plus possible les formations communes ou croisées entre les professionnels
intervenant dans 1’autisme comme solution pour renforcer leur partenariat et améliorer la
communication entre eux (70). L’amélioration des échanges passerait alors par la mise a
disposition et I’utilisation de moyens de communication partagés entre eux, comme le dossier
médical partageé, les plans personnalisés de santé, les réunions de coordination pluridisciplinaire.
Ces outils d’échanges et de coordination, contenant une mine d’informations, serviraient de
surcroit d’outils de formation indirecte catalyseurs de connaissances.

Ainsi, le «décloisonnement » entre les professionnels pourrait vraisemblablement aider le médecin

géneraliste a devenir plus impliqué dans le r6le de coordonnateur des soins qui lui est attribué.
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V1. PERSPECTIVES

L’idée de la diffusion officielle d’un annuaire des praticiens « reperes » et des structures d’accueil
spécialisées dans 1’autisme a rencontré un grand succes.

La proposition du recensement des professionnels appliquant les recommandations de bonnes
pratiques dans les TSA a d’ailleurs été évoquée en 2018 a I’assemblée nationale par le comité
responsable de I’évaluation de la prise en charge de I’autisme (59). Les objectifs étant de :

- recenser les établissements et services mettant en ceuvre ces recommandations

- de créer des répertoires régionaux de professionnels du diagnostic, de prise en charge et
d’accompagnement des personnes avec TSA

- et de proposer aux professionnels libéraux de s’inscrire dans une démarche de certification
mettant en valeur leur formation sur I’autisme.

Ceci ferait écho au guide Néret disponible gratuitement en ligne et qui fait référence depuis déja
plus de 50 ans comme annuaire des structures spécialisées dans la prise en charge du handicap
(71).

Ainsi, I’identification des réseaux de soignants serait plus facile et permettrait de déjouer une partie
des obstacles a 1’accés et a la continuité des soins apportés a ces patients. Cela réduirait également
les difficultés rencontrées par les familles, qui s’épuisent parfois a chercher des solutions de prise

en charge adaptée.

Conscients de leurs lacunes sur les TSA et de I’importance d’une sensibilisation précoce a une
maladie aussi imposante dans la vie des patients et de leur famille, les médecins généralistes
plaidaient en nombre pour la majoration de la formation initiale sur 1’autisme. Une sensibilisation
plus précoce et plus importante aux troubles autistiques pourrait étre le prélude a un meilleur

accompagnement global des patients.

Alors qu’ils sont facilitateurs de I’interrogatoire et de ’examen clinique, seule la moitié des
médecins genéralistes étaient favorables a la mise a disposition d’outils de CAA. Leur coté parfois
chronophage et la méconnaissance de leur indication dans un contexte de TSA sont probablement

des facteurs qui limitent leur utilisation par les médecins généralistes.

Dans les propositions libres :
- trois médecins proposaient la revalorisation des cotations car la consultation autisme est « longue
et spécialisée » d’aprées I’un d’eux mais également pour bénéficier d’une « meilleure remunération

pour remplissage des dossiers administratifs (MDPH) ».
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Or, deux nouvelles cotations, applicables depuis le 10 février 2019, permettent la revalorisation de
certains actes de la prise en charge du patient autiste, conformément aux recommandations de la
HAS (72). Ces nouvelles cotations étaient déja applicables le mois précédant la diffusion de notre
questionnaire:

» La consultation annuelle « de suivi et de coordination de la prise en charge » devient une
consultation complexe qui pourra étre cotée 46€ une fois par an par les médecins
généralistes, les psychiatres et les pédiatres. Elle consiste en « un examen somatique,
sensoriel (vue, audition...) avec une €valuation clinique du comportement et de la relation
de I’enfant, une réévaluation et coordination de la prise en charge avec les autres
professionnels de santé et les institutions médico-sociales assurant le suivi de I’enfant ; le
conseil et I’information des parents sur 1'évolution de leur enfant ».

» La consultation de « repérage des troubles du spectre autistigue » devient une
« consultation tres complexe » revalorisée a 60€, mais celle-Ci ne pourra étre cotée que par
les généralistes et pédiatres spécifiquement formés au repérage des signes d’alerte. Cette
consultation devra inclure un examen clinique approfondi, le dépistage de troubles auditif
ou visuel ainsi que des tests de dépistage adaptés a 1’age de 1’enfant.

Ainsi, la revalorisation de la consultation pour TSA ne semblait pas connue de tous les médecins.
- Deux médecins généralistes proposaient la diffusion large de protocoles d’aide au dépistage des
TSA. Les ARS ont d’ailleurs été encouragées par la HAS a agir dans ce sens pour négocier un
budget pour ’achat des outils de repérage, de diagnostic ou d’évaluation du fonctionnement de
I’enfant. Cet outillage suppose que les médecins généralistes soient au préalable formés a leur
utilisation (46).

- D’autres demandaient la majoration et le réaménagement des formations continues déja

existantes.

VIl. CONCLUSION

Le trouble du spectre autistique fait partie des troubles du neuro-développement devenus un enjeu
de santé publique de tout premier plan du fait de leur prévalence et des situations de handicaps
qu’ils générent.

En tant qu’acteurs de soins primaires, la HAS attribue aux médecins généralistes un role clef dans
leur dépistage et le suivi somatique global des enfants concernés.

Au travers de cette enquéte, il semblerait pourtant que les médecins généralistes trouvent

difficilement leur place dans le parcours de soins des enfants avec autisme.
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Bien qu’ils se sentent concernés par la problématique et ses enjeux, l’intégration des
recommandations dans leurs pratiques restent parcellaires. Peu de médecins généralistes adaptent
leurs consultations aux spécificités de I’enfant ayant un TSA, & ses capacités et ses handicaps. Les
outils de communication adaptés pour echanger plus facilement avec 1’enfant restent sous-utilisés
alors qu’ils permettent bien souvent de contourner les difficultés de communication, ce qui rassure
I’enfant et limite 1’apparition de troubles du comportement.

Les médecins généralistes mesurent bien les bénéfices tirés d’une prise en charge thérapeutique
adaptée mais ils restent limités par la méconnaissance des praticiens et des structures spécialisés
dans I’autisme, éléments pourtant pivots d’une bonne orientation et par conséquent d’une prise en
charge compétente.

Bien qu’ils se disent concernés par la coordination des soins, peu d’entre eux semblent préts a
assumer seuls le role de coordonnateur dans des soins impliquant des intervenants qu’ils
connaissent peu.

Conscients de leurs lacunes, ils sont une grande majorité a étre favorables a une remise a niveau
sur les TSA dans le cadre d’une formation continue.

Mais la réussite d’une mobilisation dépend trés souvent de ’effort de sensibilisation qui I’a
précéde et il apparait légitime de penser que la majoration de la formation initiale et la valorisation
des formations continues axées sur une pratique purement généraliste pourraient étre des solutions.
La diffusion d’un annuaire des praticiens repéres et des structures d’accueil spécialisés dans
l’autisme permettraient d’optimiser 1’accompagnement global des enfants concernés. Cela
suppose cependant le référencement officiel de tous les praticiens spécialisés dans la prise en

charge des TSA, au moins a I’échelle départementale.
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ANNEXES

Annexe 1 : Questionnaire de notre étude

Votre profil
1) Vous étes (entourez):

- Une femme

- Un homme
2) Quel age avez-vous ?

3) Quel est votre lieu d'exercice (entourez)?
a) Rural (<2000habitants)

b) Semi rural

¢) Urbain (>5000 habitants)

4) Quelle est la taille de votre patientéle?

Connaissances théoriques sur les TSA

5) Quels sont les signes d’alerte majeurs évoquant des troubles du spectre autistique chez
I’enfant (entourez)?

a) L’absence de babillage a 12 mois

b) L’absence de mot a 18 mois

¢) L absence d’association de mots a 24 mois

d) La régression du langage quel que soit I’age

e) L’absence de sourire réponse a 2 mois

f) L’absence de pointage a distance a 12 mois

6) Selon vous, a partir de quel age le diagnostic de trouble du spectre de I’autisme est possible
(entourez) ?

a) 12 mois

b) 18 mois

) 24 mois

d) 3ans

e) 4 ans

7) Connaissez-vous des outils de dépistage des troubles du spectre autistique (entourez) ?
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- Oui
- Non

Si oui, lesquels?

8) Quiels sont les avantages de la mise en place d’interventions précoces quand un TSA est
diagnostiqué (entourez)?

a) Améliorer I’autonomie

b) Améliorer les capacités d’adaptation

c) Développer les capacités de communication

d) Diminuer le risque d’épilepsie

e) Favoriser les apprentissages

) Inhiber les intéréts particuliers

9) A quelles pathologies somatiques les personnes avec autisme sont-elles plus exposées
(entourez) ?

a) Diabete

b) Epilepsie

c) Problémes bucco-dentaires

d) Troubles cardio-vasculaires

e) Troubles gastro-intestinaux

f) Troubles du sommeil

Pratiques sur le suivi des enfants et adolescents avec TSA

10) En tant que médecin généraliste, vous sentez-vous concerné(e) par le suivi des enfants et
adolescents atteints d’autisme (entourez)?

a) Pas du tout

b) Peu

¢) Moyennement

d) Beaucoup

11) Avez-vous dans votre patientéle des enfants ou adolescents pour lesquels un trouble du
spectre de I'autisme (TSA) a été diagnostiqué (entourez)?
- Oui

- Non
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Si oui, combien?

Passez a la question n°16 si vous ne suivez pas d’enfant ou adolescent avec TSA

12) Combien de temps consacrez-vous en moyenne a une consultation de suivi d’un patient

présentant un trouble du spectre de ’autisme ?

13) Utilisez-vous des moyens de communication spécifiques lorsque vous recevez en
consultation un enfant ou adolescent avec TSA (pictogrammes, photos, gestes, jeux...)
(entourez) ?

- Oui

- Non

Si oui, lesquels?

14) Avez-vous mis en place une organisation particuliére de vos consultations lorsque vous
recevez vos patients autistes (entourez) ?

- Oui

- Non

Si oui, quels aménagements avez-vous fait?

15) Rencontrez-vous des difficultés lors de la prise en charge des patients avec autisme
(entourez)?

- Oui

- Non

Si oui, lesquelles (entourez):

a) Liées a l'organisation de la consultation : horaire et durée de celle-ci

b) Liées aux troubles de la communication du patient

c) Liées a la variabilité émotionnelle et aux troubles du comportement du patient

d) Liées a un manque de connaissances ou de formation sur les TSA

e) Liées a l'orientation : manque de référents formés sur 1’autisme (dentistes, orthophonistes...) et
temps d'attente long pour une consultation

) Liées a un manque de retour (compte-rendu, avis) des différents intervenants dans les soins

g) Autre(s) :
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16) Selon vous, quelles questions liées a I’autisme sont du ressort du médecin généraliste lors
d’une consultation (entourez) ? *

a) Explications de la maladie

b) Choix des traitements médicamenteux ou non médicamenteux

¢) Administratives (ex : dossier MDPH, bons de transport...)

d) Juridiques (ex: signalement, mesures de protection : tutelle, curatelle...)

e) Financicres et sociales (ex : Allocation d’Education de I’Enfant Handicapé, Prestation de
Compensation du Handicap...)

f) Liées a la scolarité

Pratiques sur la coordination du suivi des enfants et adolescents avec TSA

17) Avez-vous dans votre répertoire des référents médicaux et paramédicaux
(orthophonistes, Kkinésithérapeutes, ORL, dentistes...) spécialisés dans P’autisme
(entourez)? *

- Oui

- Non

Si oui, lesquels (entourez)?

a) Dentiste

b) Kinésithérapeute

c) Orthophoniste

d) Psychomotricien

e) ORL

f) Autre(s) :

Passez a la question n°20 si vous ne suivez pas d’enfant ou adolescent avec TSA

18) Etes-vous satisfait(e) par les échanges avec les différents intervenants dans le parcours
de soins de vos patients autistes (entourez)?

a) Pas du tout

b) Peu

¢) Moyennement

d) Beaucoup
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19) Dans quelle mesure estimez-vous avoir un roéle dans la coordination médicale des
échanges avec les différents intervenants dans le parcours de soins de vos patients autistes
(entourez)?

a) Pas du tout

b) Peu

¢) Moyennement

d) Beaucoup

20) Selon vous, qui devrait prioritairement assurer la coordination du suivi des enfants et
adolescents avec autisme (entourez)?

a) Le médecin généraliste

b) Le neurologue

c) Le pédiatre

d) Le psychiatre

e) Autre :

21) Connaissez-vous des structures d'accueil spécialisées dans I’autisme existantes dans votre
département (entourez) ?

- Oui

- Non

Si oui, lesquelles?

Formation sur les TSA

22) Avez-vous déja bénéficié d’une formation sur les TSA, le suivi ou la coordination du suivi
des patients concernés (entourez)?

- Oui

- Non

Si oui, dans quel cadre avez-vous bénéficié de cette formation (entourez)?

a) Formation initiale

b) Formation continue

c) Autre(s) :

23) Dans quelle mesure vous sentez-vous formé(e) sur le suivi et la coordination du suivi des

enfants et adolescents atteints d’autisme (entourez)?
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a) Pas du tout
b) Peu
¢) Moyennement

d) Beaucoup

24) Seriez-vous intéressé(e) par une formation sur ces sujets (entourez)?
- Oui

- Non

25) Selon vous, quelles initiatives pourraient étre mises en place afin d’améliorer la prise en
charge médicale des enfants et adolescents autistes (entourez)?

a) Diffusion d’un annuaire répertoriant les professionnels formés sur les TSA (neurologues,
psychiatres, dentistes, orthophonistes...) dans le département, ainsi que les structures d’accueil
specifiques

b) Elaboration et distribution par la sécurité sociale de supports visuels de communication adaptés
¢) Majoration du temps de formation initiale consacré aux TSA pour les médecins généralistes

d) Autre(s) :
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Annexe 2 : M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers).

Merci de remplir ce questionnaire en considérant la fagon dont votre enfant se comporte habituellement. Essayez de
répondre  toutes les questions. Si le comportement est rare (c’est-a-dire si vous avez vu votre enfant agir de cette fagon
seulement une ou deux fois), répondez comme si votre enfant ne le faisait pas.

1. Est-ce que votre enfant aime étre balancé ou qu’on le fasse sauter sur les genoux ? OUl  NON
2. Estce que votre enfant montre de I'intérét pour les autres enfants ? OUl  NON
3. Est-ce que votre enfant aime grimper sur les choses, par ex. escalader les escaliers ? OUl  NON
4. Est-ce que votre enfant aime jouer aux jeux de cache-cache ou & ‘coucou me voila’ ? OUI  NON

5. Est-ce que votre enfant a déja joué a faire semblant, par ex. faire semblant de parler au téléphone ou OUl NON
jouer a la dinette ou avec des poupées ?

6. Est-ce que votre enfant a déji pointé avec son index pour demander quelque chose ? OUI  NON

7. Est-ce que votre enfant a déja pointé avec son index pour montrer quelque chose qui I'intéresse ? OUl  NON

8. Est-ce que votre enfant joue de fagon adaptée avec de petits jouets (des voitures, des cubes) sans se OUl NON
contenter de les mettre 4 la bouche, les tripoter ou les laisser tomber ?

9. Est-ce que votre enfant vous apporte parfois des objets pour vous les montrer ? OUl  NON

10. Est-ce que votre enfant peut soutenir votre regard plus d’une ou deux secondes ? OUl  NON

1. Est-ce que votre enfant vous a déjd paru excessivement sensible & certains bruits (par ex., se bouche les 11 NON
oreilles en réponse 4 certains bruits) ?

12, Est-ce que votre enfant sourit en réponse & vos sourires ? OUl  NON
13, Est-ce que votre enfant vous imite (par ex., si vous faites une grimace) ? OUl  NON
14, Est-ce que votre enfant répond quand vous |'appelez par son prénom ? OUI  NON
15. Si vous pointez vers un jouet & l'autre bout de la piéce, votre enfant regarde-t-il dans la direction ? OUl  NON
16, Est-ce que votre enfant marche sans aide ? OUI  NON
17, Est-ce que votre enfant regarde des objets que vous regardez ? OUl  NON
18. Est-ce que votre enfant fait des mouvementy bizarres des doigts devant son visage ? OUl  NON
19, Est-ce que votre enfant essaie d'attirer votre attention sur ce qu'il est en train de faire ? OUl  NON
20. Vous &tes vous déja demandé si votre enfant était sourd ? OUI  NON
21, Est-ce que votre enfant comprend ce que disent les gens? OUl  NON
22, Est-ce que parfois votre enfant regarde dans le vide ou déambule sans but ? OUl  NON

23, Est-ce que votre enfant observe votre visage pour vérifier votre réaction lorsqu'il est confronté 4 une OUl  NON
situation nouvelle ?
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Grille de réponse

La grille des réponses out/non ci-dessous correspond aux échecs aux questions. Si la réponse

obtenue est celle indiquée dans le tableau, I'item est échoué.

En gras et grisé, les items critiques : 2,7, 9, 13,14 et 15.

1. Non 6. Non 11. Oui 16. Non 21. Non
2. Non 7. Non 12. Non 17. Non 22. Oui
3. Non 8. Non 13. Non 18. Oui 23. Non
4, Non 9. Non 14. Non 19. Non
5. Non 10. Non 15. Non 20. Oui

Interprétation

Le test est significatif si échec a 2 items critiques ou a 3 items qu’ils soient critiques ou non.

Tous les enfants qui sont en échec dans ce questionnaire nauront pas un diagnostic d'autisme.
Cependant, ces enfants devraient étre référés a une unité spécialisée dans le diagnostic pour une
évaluation plus approfondie.
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Annexe 3 : Principaux outils de repérage d’un risque de TSA.

Ces outils sont destinés a étre utilisés par les professionnels de 1™ ligne afin de contribuer &
I'évaluation du risque de TSA dans le cadre du repérage du risque de TSA. Cette liste est non

exhaustive ; les outils proposés sont ceux qui sont les mieux validés et accessibles en francais.

» Chez le jeune enfant

Outil Auteurs Echelle Age Accés aux ressources
Baron- .
Modified Cohen, ;1 “a:;se o
Checklist 1982 oui?:on Accés libre en ligne
Autism for Robins, 16-30 mois | http://mchatscreen.com/wp-
Toddlers Fein et S‘c.ora ?;2) content/uploads/2015/05/M-CHAT_French_v2.pdf
M-CHAT Barton, ;';q;;:t (20,
2001, 2009

Modified Robins, i
Checklist Fein et Outils en
Autism for Barton 2 étapes Accés libre en ligne
Toddlers ' 20 items 18-24 mois | http://mchatscreen.com/wp-
Révisé/Foliow- | 2009 Réponse en content/uploads/2015/05/M-CHAT-R_F_French.pdf
up Baduel,
M-CHAT-R/F 2016 succés/échec
Quantitative 25 items Accée lib i

) ) cceés libre en ligne
Che.cklrsr for Allison et Echellel 18-24 mois | https://'www.autismresearchcentre.com/arc tests/
Autism al., 2012 d'intensité en
Q-CHAT 5 points (0-4)

40 items A partir de
Social 2 versions vie 4 ans avec
Communication | Rutter et entidre et un age Pavant
Questionnaire al., 2003 comportement mental i
sca P supérieur a
actuel
2 ans

» Chez I’enfant et I’adolescent sans trouble du développement intellectuel

Outil Auteurs Administration Echelle Age Acceés aux ressources
Autism
Specauiy Ehlers ::;:?tz’ant oy: | &7.Roms
Screening : 2 9 A Echelle en Enfants et http://scatn.med.sc.ed
2 . Gillberg, personne qui 3 :
Questionnaire Wing, 1999 | connait bien 3 points adolescents | u/screening/ASSQ.pdf
— ’ I'enfant Score seuil a 20
https://www.autismres
earchcentre.com/arc_t
ests
. https://psychology-

j 50 items :
g;’lgcsf’:lm Baron- SokEkn N tsoﬂztft?r: Iatl.:ct;tsi::\t/
Quotient c Auto- 4 points P 2

ohen et Snketiitca | Verston 12-15 ans
al., 2001 SESESRI f X Version frangaise :
(AQ) sreaSicl;aalsz%score http://www.cra-rhone-
alpes.org/spip.php?art
icle1693&calendrier_
mois=06&calendrier_a
- nnee=2017
Social
Responsiveness | Constantino 65 items 1
Scale et Gruber, | Parents et/ou | 15-20 minutes 25ans a Payan(t’ ("a‘:,‘(‘f“."" el
2005, 2012, | enseignants Compatible adulte cours de validation)
(SRS-2) (Second | 2015 DSM-5
edition)
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SERMENT D’HIPPOCRATE

SERMENT D’HIPPOCRATE

> En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant Ceffigie d’Hippocrate, je promets et je jure, au nom de ['Etre
supréme, d étre fidéle aux lois de ["honneur et de la probité dans [exercice
de la médecine.

> Je donnerai mes soins gratuits a ['indigent et n’exigerai jamais un salaire
au-dessus de mon travail.

» Admis (e) dans Uintérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui sy
passe, ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne
servira pas a corrompre les meeurs, ni d favoriser le crime.

> Respectueux (se) et reconnaissant (e) envers mes Maitres, je rendrai d
leurs enfants ['instruction que jai recue de leurs péres.

» Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidéle d mes promesses.
Que je sois couvert (e) d opprobre et méprisé (e) de mes confréres si j’y
mandque.
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RESUME

Introduction

Les troubles du spectre autistique (TSA) sont des troubles du neurodéveloppement devenus un
enjeu de santé publique. La Haute Autorité de Santé attribue au médecin généraliste (MG) un
role clé dans ’accompagnement des enfants autistes. L’objectif de I’étude est d’évaluer les
pratiques des MG dans la prise en charge de ces enfants afin d’en dégager leurs difficultés et

les besoins en formation nécessaires pour une appropriation des recommandations.

Méthode
Une enquéte descriptive a été menée sous forme de questionnaire anonyme aupres des MG de
I’Hérault.

Résultats

73 MG ont participé a 1’enquéte. Bien que 2/3 d’entre eux se sentaient concernés par le suivi
des TSA, seuls 26,0% avaient un réseau de praticiens « reperes » et 27,4% connaissaient des
structures d’accueil spécialisées. Conscients des spécificités de la maladie, ils étaient 23,7% a
aménager leur consultation et 18,4% a utiliser des moyens de communication adaptés. Ils
estimaient avoir un role a jouer dans les tdches administratives (86,1%) et 1’apport
d’explications sur la pathologie (65,3%). 53,1% se sentaient concernés par la coordination des
soins bien qu’ils étaient 60,3% a attribuer cette tache aux pédiatres. Les difficultés rencontrées
étaient liées au manque de formation (83,3%) et a la gestion des troubles du comportement
(76,7%) et de communication (76,7%) de ’enfant. Pour diminuer ces difficultés, 90,3% des

MG étaient préts a suivre une formation sur les TSA.

Conclusion
Conscients de leurs lacunes, les MG demandent davantage de formation et la diffusion d’un
réseau de praticiens et structures d’accueil spécialisées pour leur permettre de mieux

accompagner les enfants avec TSA.

Mots clefs
Trouble du spectre autistique, autisme, médecine générale, dépistage, suivi et coordination des
soins



