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Résumeé

Contexte : Les enfants atteints d’un trouble du neurodéveloppement représentent une
population complexe en médecine libérale. Leurs besoins de santé ne peuvent se résumer a un

seul domaine et exigent une coordination pluridisciplinaire des soins.

Objectif : L'objectif de cette étude est de dégager les problématiques et attentes d’une équipe
pluriprofessionnelle d’une maison de santé concernant la prise en charge des enfants ayant un

trouble du neurodeveloppement, dans le but de créer un protocole de soins.

Méthode : 1l s’agit d’une étude qualitative par entretiens semi-dirigés. Douze entretiens ont été
réalisés entre février et mars 2020. L’échantillon comprenait des professionnels de 1’équipe
pluridisciplinaire de la maison de santé de Cruseilles (médecins, orthophonistes,
ergothérapeutes, psychomotricienne et orthoptiste). Une analyse thématique avec orientation

empirique a été réalisée.

Résultats : Cing domaines de difficultés ont pu étre dégagés. Toutes les étapes du parcours de
soins étaient concernées, de la pose du diagnostic jusqu’a la communication entre les
intervenants, en passant par 1’orientation et la coordination des prises en charge. En paralléle,
I’acceés aux soins ¢€tait limité par un réseau saturé et des rééducations couteuses sur le long
terme. L une des limitations retrouvées était le manque de formation des intervenants médicaux.
Le défaut de connaissances des enseignants et le manque de communication entre 1’école et les
professionnels de santé avaient un impact négatif sur le repérage et la mise en place
d’aménagements scolaires. Des moments d’échanges avec la famille ainsi qu’un
accompagnement devraient étre inclus dans le parcours de I’enfant. Cependant, 1’élément
principal mis en avant par cette étude, était le désir des professionnels d’avoir a disposition des
outils leur facilitant 1’orientation des enfants en hiérarchisant les prises en charge selon la

clinique.

Conclusion : Les problématiques et attentes dégagées par ce travail pourront permettre de

réaliser un protocole de prise en charge.

Mots clés: trouble du neurodéveloppement, équipe pluridisciplinaire, maison de santé

pluriprofessionnelle, coordination des soins.



Abstract

Context : Children with a neurodevelopmental disorder represent a complex population in
ambulatory medicine. Their healthcares needs can’t be reduced to a single area and require a

multidisciplinary coordination of cares.

Objective of the study : The objective of this study is to identify the problems and expectations
of a multiprofessional team from a health centre concerning the care of children with a
neurodevelopmental disorder, in order to create a healthcare protocole.

Methodology : This is a qualitative study using semi-structured interviews. Twelve interviews
were carried out between February and March 2020. The sample included professionals from
the multidisciplinary team of the Cruseilles health center (general practitioners, speech-
language pathologists, ergotherapists, psychomotrician and orthoptist). A thematic analysis

with empirical orientation was made.

Results: Five areas of difficulty were identified. All stages of the healthcare pathway were
concerned, from the establishment of the diagnosis to the communication between the
participants, including care’s orientation and coordination. Meanwhile, access to care was
limited by a saturated network and expensive long-term rehabilitation. One of the limitations
found was the lack of training for medical workers. The teachers’ lack of knowledge and the
insufficiency of communication between the school and health professionals had a negative
impact on the identification and implementation of school facilities. Moments of discussion
with the family as well as support should be included in the child's process. However, the main
element highlighted by this study was the desire of professionals to have tools available to

facilitate the orientation of children by prioritizing care according to clinic.

Conclusion: The problems and expectations raised by this work will make it possible to achieve
a care protocol.

Keywords: neurodevelopmental disorder, multidisciplinary team, multiprofessional health

center, coordination of care
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AESH Accompagnants des éleves en situation de handicap
ASK-Q Autism Stigma and Knowledge Questionnaire

AVS Auxiliaire de vie scolaire

BFC Bourgogne Franche Comté

BMTI Batterie modulable tests informatises
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CMPi Centre médico-psychologique infantile

CNGE Collége national des généralistes enseignants
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CRTLA Centre de référence des troubles du langage et des apprentissages

CSHCN Children with Special Health Care Needs

DES Diplome d’études spécialisées

]| Déficience intellectuelle

DMG Département de médecine générale

DPC Développement professionnel continu

DSM Diagnostic and statistical manual of mental disorders
DU Dipléme universitaire

ERTL Epreuves de repérage des troubles du langage

ESS Equipe de suivi de la scolarisation

FMC Formation médicale continue

GEVA-Sco  Guide d'évaluation des besoins de compensation en matiére de scolarisation
HAS Haute autorité de santé

IFDC Inventaires francais du développement communicatif

KADDS Knowledge of Attention Deficit Disorders Scale

M-CHAT Modified Checklist for Autism on Toddlers

MDPH Maison départementale des personnes handicapées

MG Médecin généraliste
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ORL
PAI

PMI
PPS
PPSPR
RCP
SASPAS
TDA(H)
TND
TSA
TSAp
TSLA
ULIS
UEEA
UEM

Maison de santé pluridisciplinaire
Oto-rhino-laryngologue

Projet d’accueil individualisé

Protection maternelle et infantile

Projet personnalisé de scolarisation

Protocole pluri professionnel de soins de premier recours
Réunion de concertation pluridisciplinaire

Stage ambulatoire en soins primaires et en autonomie supervisee
Trouble déficit de 1’attention avec ou sans hyperactivité
Trouble du neurodéveloppement

Trouble du spectre autistique

Trouble spécifique des apprentissages

Trouble spécifique du langage et des apprentissages
Unité localisée pour I’inclusion scolaire

Unité d’enseignement en ¢lémentaire autisme

Unité d’enseignement maternelle
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INTRODUCTION

Les troubles du neurodéveloppement (TND) sont définis par le DSM-5! comme « un

ensemble d’affections qui débutent durant la période du développement, souvent avant méme

que I’enfant n’entre a 1’école primaire ; ils sont caractérisés par des déficits du développement

qui entrainent une altération du fonctionnement personnel, social, scolaire ou professionnel ».

IIs regroupent le déficit de D’attention/hyperactivité (TDAH), les troubles spécifiques des

apprentissages? (TSAp), les troubles de la communication, les troubles du spectre de 1’autisme®

(TSA), les troubles moteurs dont les tics, les déficiences intellectuelles* (DI) et les « autres

troubles neurodéveloppementaux spécifiés et non spécifies ».

Autres TROUBLES
Troubles transitoires TROUBLES DYSPHASIE
’ NEURO- TROUBLES du langage
Troubles moteurs o1 gs | DEVELOPPENTAUX de PR,
R MOTEURS COMMUNICATION ¢ 13 fuence
TIC Syndrome de la
tourette de la pragmatique
Trouble du développement TROUBLES de la communication
non précisée
de la coordination NEURO-
DEVELOPPEMENTAUX = Déficience g
Iintellectuelie

modéré
3 TROUBLE DU
En maths d'aprésle DMSV  (oe eiopPEMENT  sevice
e profond
En écnture
b D":ﬁ:’:d‘ Retard global de
En lecture DYSLEXIE TROUBLES = attention avec ou s -
Avec sévérité Jagere, duspectre  sans hyperactivité
modérée ou sévére autistique S p :

Copyrmht Méddne RIBEIRD

Figure 1 : les troubles du neurodéveloppement selon le DSM-5

1 Le Diagnostic and statistical manual of mental disorders est un ouvrage de référence publié par I'Association

américaine de psychiatrie décrivant et classifiant les troubles mentaux.

2 Troubles des apprentissages dont les troubles de la lecture, du calcul et de I’expression écrite dans le DSM-IV

3 Troubles envahissants du développement dans le DSM-IV
% Retard mental dans le DSM-IV

18



Afin de faire le point sur la situation actuelle, il est nécessaire de rappeler les prévalences et

criteres diagnostiques des principaux TND.

1. TDAH

La prévalence du TDAH est trés variable. Les dernieres études utilisant le DSM-IV indiquent

des taux de prévalence variant de 0,4% a 16,6% dans la population générale. Cependant, avec

’ajout de critéres comportementaux dans le DSM-5, le seuil d’inclusion augmente chez I’enfant

comme chez I’adulte (1).

Critéres A : Présence de (Al) et/ou (A2)

Al. Inattention : six (ou plus) des symptdmes suivants ont persisté
pendant au moins six mois, & un degré qui ne correspond pas au niveau de
développement et qui a directement des conséquences négatives sur les
activités sociales et académiques/professionnelles :

e Souvent ne parvient pas a préter attention aux détails ou fait
des fautes d’étourderie dans les devoirs scolaires, le travail
ou d’autres activités.

e A souvent du mal & soutenir son attention au travail ou dans
les jeux.

e Semble souvent ne pas écouter quand on lui parle
personnellement.

e Souvent, ne se conforme pas aux consignes et ne parvient
pas & mener a terme ses devoirs scolaires, ses taches
domestiques ou ses obligations professionnelles.

e A souvent du mal a organiser ses travaux ou ses activités.

e Souvent évite, a en aversion, ou fait a contrecceur les tiches
qui nécessitent un effort mental soutenu.

e Perd souvent les objets nécessaires a son travail ou a ses
activites.

e Souvent se laisse facilement distraire par des stimuli
externes (pour les adolescents et les adultes, cela peut
inclure passer du « coq a I’ane »).

e A des oublis fréquents dans la vie quotidienne.

A2. Hyperactivité et impulsivité : six (ou plus) des symptémes
suivants ont persisté pendant au moins six mois, a un degré qui ne correspond
pas au niveau de développement et qui a un retentissement négatif directe sur
les activités sociales et académiques/professionnelles :

e Remue souvent les mains ou les pieds ou se tortille sur son
siége.

e Se léve souvent en classe ou dans d’autres situations ou il
est supposé rester assis.

Criteres B : Certains des
symptdmes
d’hyperactivité/impulsivité ou

d’inattention étaient présents avant
I’age de 12 ans.

Critéeres C: Certains des
symptomes d’inattention ou
d’hyperactivité/impulsivité sont
présents dans deux, ou plus de deux,
types d’environnements différents (ex
: a la maison, 1’école, ou le travail ;
avec des amis ou des relations ; dans
d’autres activités).

Criteres D: On doit
clairement mettre en évidence une
altération cliniquement significative
du fonctionnement social, scolaire ou
professionnel et de la qualité de vie.

Criteres E : Les symptomes
ne surviennent pas exclusivement au
cours d’une schizophrénie, ou d’un
autre trouble psychotique, et ils ne sont
pas mieux expliqués par un autre
trouble mental (trouble thymique,
trouble anxieux, trouble dissociatif,
trouble de la personnalité, intoxication
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e  Souvent, court ou grimpe partout, dans les situations ot cela | par une prise de substance ou son
est inapproprié (remarque : chez les adolescents ou les | arrét).
adultes, cela peut se limiter a un sentiment d’agitation).

e A souvent du mal a se tenir tranquille dans les jeux ou les
activités de loisir.

e Estsouvent "sur la bréche" ou agit souvent comme s’il était

"monté sur ressorts".

e Souvent, parle trop.

e Laisse souvent échapper la réponse a une question qui n’est
pas encore entierement posée.

e A souvent du mal a attendre son tour.

e Interrompt souvent les autres ou impose sa présence.

Sous-types cliniques

= Condition Mixte ou Combiné:
les criteres Al et A2 sont satisfaits
pour les 6 derniers mois.

=  Condition Inattention
prédominante : le critere Al est
satisfait pour les 6 derniers mois
mais pas le critere A2.

=  Condition
Hyperactivité/Impulsivité
prédominante : le critere A2 est
satisfait pour les 6 derniers mois
mais pas le critere Al.

Tableau 1 : criteres diagnostiques des TDAH selon le DSM-5 (les criteres ABCDE doivent
étre présents pour parler de TDAH)
2. TSAp
Concernant les troubles des apprentissages, la prévalence des troubles spécifiques du langage
écrit avec déficit en lecture et/ou en orthographie (anciennement appelé dyslexie et
dysorthographie) se situerait entre 6 et 8% en France selon trois études menées entre 2000 et
2006. Elle concernerait au minimum 3 a 5% des enfants a I’échelle mondiale, soit 1 enfant par
classe (2). 16% des enfants en grande section maternelle auraient un trouble du langage oral
dont 1% de troubles séveéres, 6 a 7% des enfants agés de 7 a 11 ans seraient dyspraxigues. Quant

a la dyscalculie elle peut affecter entre 3,6 et 7,7% des enfants (3).
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Critere A : Difficultés a apprendre et a utiliser des compétences scolaires ou universitaires comme
en témoigne la présence d’au moins un des symptomes suivants ayant persisté pendant au moins six
mois malgré la mise en place de mesures ciblant ces difficultés :
e Lecture des mots inexacte ou lente et réalisée péniblement.
e Difficultés a comprendre (peut lire un texte correctement mais ne pas comprendre I’ordre, les
relations, les déductions ou les significations plus profondes de ce qui est lu).
e Difficultés a épeler.
e Difficultés d’expression écrite (erreurs grammaticales, de ponctuation, construit mal les
paragraphes, expression écrite des idées, manque de clarte).
e Difficultés a maitriser le sens des nombres, les données chiffrées ou le calcul.

e Difficultés avec le raisonnement mathématique.

Critére B : Les compétences scolaires ou universitaires perturbées sont nettement au-dessous du
niveau escompté pour 1’age chronologique du sujet et ce de maniére quantifiable.

Cela interfére significativement sur les performances scolaires, universitaires ou professionnelles ou
avec les activités de la vie courante.

Pour les individus agés de 17 ans et plus, des antécédents avérés de difficultés d’apprentissages

perturbantes peuvent se substituer a une évaluation standardisée.

Critere C : Les difficultés d’apprentissage débutent au cours de la scolarité mais peuvent ne pas se
manifester entierement tant que les demandes concernant ces compétences scolaires ou universitaires

altérées ne dépassent pas les capacités limitées du sujet.

Critere D : Les difficultés d’apprentissage ne sont pas mieux expliquées par un handicap intellectuel,
des troubles non corrigés de I’acuité visuelle ou auditive, d’autres troubles neurologiques ou mentaux,
une adversité psychosociale, un manque de maitrise de la langue de I’enseignement scolaire ou

universitaire ou un enseignement pédagogique inadéquat.

Tableau 2 : Criteres diagnostiques des TSAp selon le DSM-5 (les critéres ABCD doivent étre
présents pour parler de TSAp)

3. TSA
La plus récente revue de littérature avec méta-analyse, incluant 41 études dans 18 pays, a estimé

la prévalence mondiale des TSA (chez les moins de 27 ans) a 7,2/1 000 en 2010.
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En France, les données épidémiologiques disponibles sont issues d’une cohorte d’enfants avec
un handicap provenant de deux registres : le RHE31 pour la Haute-Garonne, et le RHEOP pour
I’Isére, la Savoie et la Haute Savoie. Il est noté une augmentation de la prévalence des
diagnostics de TSA chez les enfants de 8 ans. Elle passe de 2,7/1000 pour les enfants nés entre
1995 et 1997 a 7,7/1000 pour le RHE31, et de 3,3/1000 a 5,6/1000 pour le RHEOP. Pour les
enfants nés en 2010 elle atteignait 10,2/1000 pour le RHE31 et 8,0/1000 pour le RHEOP, avec
une tendance a une augmentation plus importante chez les garcons (rapport de prévalence
garcons/filles nés entre 2007 et 2009 de 4,3) (4). Ces résultats sont proches de ceux retrouvés
dans I’étude de Catherine Ha sur une analyse des données du Systéme national des données de
santé (SNDS) couvrant 99% de la population. La prévalence dans la population générale
augmente entre 2010 et 2017. Ceci serait di a une meilleure sensibilisation et formation des
professionnels, une évolution réguliere des pratiques de repérage et dépistage, une meilleure
sensibilisation du public, un développement des services spécialisés et une politique

d’éducation spécialisée dans une dynamique d’évolution positive (5).

Critére A : Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des
contextes variés (trois symptdmes sur trois) :
e Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle.
e Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des interactions
sociales.
e Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations.

Critére B : Caractére restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités, comme en
témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle soit dans les
antécédents ( deux symptomes sur quatre ) :
e Caractere stéréotypé ou répétitif des mouvements, de I’utilisation des objets ou du langage.
e Intolérance au changement, adhésion inflexible a des routines ou a des modes
comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés.
e Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux, soit dans leur intensité, soit dans leur but.
e Hyper ou hypo-réactivité aux stimulations sensorielles ou intérét inhabituel pour les aspects
sensoriels de I’environnement.

Critere C : Les symptdmes doivent étre présents des les étapes précoces du développement (mais ils
ne sont pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales n’excédent les
capacités limitées de la personne, ou ils peuvent étre masqués plus tard dans la vie par des stratégies
apprises).
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Critere D : Les symptdmes occasionnent un retentissement cliniquement significatif en termes de
fonctionnement actuel, social, scolaire, professionnel ou dans d’autres domaines importants.

Critére E : Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel (trouble du
développement intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience intellectuelle et le
trouble du spectre de I’autisme sont fréquemment associés. Pour permettre un diagnostic de
comorbidité entre un trouble du spectre de 1’autisme et un handicap intellectuel, I’altération de la
communication sociale doit étre supérieure a ce qui serait attendu pour le niveau de développement
général.

Tableau 3 : Criteres diagnostiques des TSA selon le DSM-5 (les criteres ABCDE doivent étre
présents pour parler de TSA)

4. Déficiences intellectuelles
Selon les définitions internationales, le calcul des taux de personnes atteintes de déficience
intellectuelle ne se fait que sur les enfants et adolescents avant 18 ans. On distingue la
déficience intellectuelle l1égere dont la prévalence en France est de 1 a 2%, de la déficience

intellectuelle grave allant de 0,3 a 0,4 % (6).

Trois criteres principaux sont communs a trois organisations internationales : la Classification
internationale des maladies (CIM-10/CIM-11 en cours d’élaboration pour 2022) de
I’Organisation mondiale de la santé (OMS), le DSM-5 datant de 2013 de I’American psychiatric
association (APA), et I’American association on intellectual and developmental disabilities

(AAIDD) dans la onziéme édition de son manuel de définitions en 2010.

Trois critéres diagnostiques

Déficits dans les fonctions intellectuelles comme le raisonnement, la résolution de problémes, la
planification, la pensée abstraite, le jugement, 1’apprentissage académique, I’apprentissage par
I’expérience et la compréhension pratique. Ces déficits sont confirmés a la fois par des évaluations
cliniques et par des tests d’intelligence personnalisés et normalisés.

Des limitations significatives du comportement adaptatif en général, a savoir dans les habiletés
conceptuelles, sociales et pratiques, apprises qui permettent de fonctionner dans la vie quotidienne.

Apparition de ces déficits intellectuels et de ces limitations adaptatives au cours de la période
développementale.

Tableau 4 : critéres diagnostiques des DI selon le DSM-5 (les trois critéres doivent étre
présents pour parler de DI)
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Gravité

Domaine conceptuel

Domaine social

Domaine pragmatique

utiliser quelques
objets dans un but
précis (prendre soin
de soi, se divertir)...
Des problémes de
contrble de la
motricité empéchent
souvent un usage
fonctionnel...

comprendre des
instructions et des
gestes simples...

Léger La personne a une La personne a une La personne occupe
maniére plus compréhension souvent un emploi
pragmatique de limitée du risque exigeant moins
résoudre des dans les situations d’habiletés
problemes et de sociales ; a un conceptuelles...
trouver des solutions jugement social
gue ses pairs du immature pour son
méme age... age...

Modéré D’ordinaire, la Les amitiés avec les Présence, chez une
personne a des pairs tout-venant minorité importante,
compétences souffrent souvent des | de comportements
académiques de limitations vécues mésadaptés a
niveau primaire et par la personne au I’origine de
une intervention est chapitre des problémes de
requise pour toute communications et fonctionnement
utilisation de ces des habiletés social...
compétences dans la sociales...
vie professionnelle et
personnelle...

Grave La personne a Le langage parlé est La personne a besoin
généralement une relativement limité d’aide pour toutes les
compréhension sur le plan du activités de la vie
limitée du langage vocabulaire et de la quotidienne, y
écrit ou de concepts grammaire... compris pour
faisant appel aux prendre ses repas,
nombres, quantités, s’habiller, se laver et
au temps et a utiliser les toilettes...
I’argent...

Profond La personne peut La personne peut La personne dépend

des autres pour tous
les aspects de ses
soins physiques
guotidiens, pour sa
santé et pour sa
sécurité, quoiqu’elle
puisse participer a
certaines de ces
activites...

Tableau 5 : Critéres de gravité de la déficience intellectuelle d’aprés le DSM-5

La HAS a édité en février 2020 les derniéres recommandations concernant le repérage et

I’orientation des enfants a risque de TND (7). Toutes les étapes, de ’identification des signes
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d’alerte jusqu’a I’orientation vers une intervention précoce ou une équipe de diagnostic, y sont

détaillées (Annexe 1).

La recherche de facteurs de risques de TND en période prénatale et périnatale permet de classer
les enfants en trois catégories de risques : haut, modéré et faible. Les enfants a haut risque sont
orientés vers des consultations spécialisées en neurodéveloppement tandis que les enfants a
risque modéré auront des consultations de repérage par un médecin de premiére ligne (Annexe

2).

La consultation spécialisée doit inclure un examen clinique complet et I’évaluation des
fonctions neurodéveloppementales a 1’aide de tests de repérages standardisés validés. Si cette
consultation n’est pas en faveur d’un TND, ou qu’il existe un doute, trois options sont possibles
: la mise en place d’interventions précoces, une nouvelle consultation a 3 mois, un retour dans
le suivi habituel des enfants. Au contraire, si un TND est fortement suspecté, une consultation

a visée diagnostique avec une équipe multidisciplinaire spécialisée a lieu.

La consultation de repérage par le médecin de premiére ligne doit comprendre un examen
clinique détaillé et la recherche des signes d’alerte de TND selon la grille Repérer un
développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans de la délégation interministérielle
a [autisme et aux troubles du neurodéveloppement. Ces consultations aboutissent a des
interventions précoces et a une consultation spécialisée en cas de signes d’alerte dans des délais
ne devant normalement pas excéder trois mois d’attente pour les enfants de moins de dix-huit

mois et six mois pour les autres.

Les interventions précoces sollicitent différents professionnels selon le déficit retrouvé :
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychomotriciens, orthophonistes, ORL, orthoptistes,

ophtalmologues, psychologues, pédopsychiatres, neuropsychologues.
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Les familles doivent étre guidées et intégrées dans la prise en charge. Des stratégies

d’accompagnement et de soutien doivent étre proposées.

Concernant le médecin référent, le médecin traitant peut avoir ce réle initialement, mais si la
situation est complexe, c’est le médecin formé spécifiquement aux TND qui prendra le role de
coordinateur. Il est nécessaire d’établir une coordination entre les différents intervenants,

d’améliorer leur formation et de développer de nouveaux outils de communication.

Concernant I’accompagnement scolaire, il est recommandé que le médecin référent soit en lien
avec 1’équipe éducative et que les aides soient mises en place sans attendre la pose du
diagnostic. Au niveau scolaire il existe trois types de plans d’aides. Le Plan personnalisé de
scolarisation (PPS) nécessite la création d’un dossier MDPH (Maison département des
personnes handicapées). La demande est réalisée par le medecin référent et contient des
éléments des différents bilans paramédicaux réalisés. Ce projet est soumis a une Equipe
pluridisciplinaire d’évaluation (EPE) appartenant a la MDPH, qui crée un Plan personnalisé de
compensation du handicap (PPC) et le soumet ensuite a la Commission des droits et de
I’autonomie des personnes handicapées (CDAPH). Cette derniere entérine ou non le PPC,
permettant ainsi la mise en place d’un PPS. Le Projet d'accueil individualisé (PAI) est destiné
a des enfants ayant un trouble de la santé sur le long terme, n’impactant pas la scolarité et ne
nécessitant pas I’ instauration d’aménagements scolaires contrairement au PPS, il est inclus dans
le protocole de soins. Il est sollicité par le médecin scolaire ou le directeur de 1’établissement.
Il existe également des Plans d’accompagnement personnalisés (PAP) destinés aux enfants
atteints de troubles des apprentissages provoquant des difficultés scolaires durables. Sa mise en

place se fait sur le méme mode que le PAL Il permet d’installer des aides pédagogiques.

Les objectifs de ces recommandations sont donc d’harmoniser les pratiques de repérage et

d’orientation ainsi que d’optimiser le parcours de ’enfant et de sa famille.
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Ces enfants représentent donc une population complexe dont les besoins de santé ne peuvent se
résumer a un seul domaine et exigent donc une coordination pluridisciplinaire des soins.
Comme le propose C. Antonelli, « la coordination des soins pédiatriques peut étre définie
comme étant une activité en équipe axée sur le patient et la famille, orientée sur I'évaluation,
congue pour répondre aux besoins des enfants et des jeunes tout en renforcant les capacités de
soins des familles ». La coordination des soins répond a des besoins médicaux, sociaux,
développementaux, comportementaux, éducatifs et financiers interdépendants, afin d’obtenir

des résultats optimaux en matiere de santé et de bien-étre (8).

En France actuellement, les parcours de soins des enfants présentant un TND sont compliqués
a mettre en place et les différents acteurs de la prise en charge sont en difficultés, qu’il s’agisse
des équipes de soins, des familles ou des acteurs de 1’éducation nationale. Ces derniéres années
plusieurs études territoriales, dont la recherche-action menée en Bourgogne Franche Comté sur
les TSLA (9), ont été menées pour comprendre les points de blocages et proposer des solutions

au niveau départemental ou régional.

En Haute Savoie un grand projet de mise en place d’un réseau formalisé pour les TND est en
cours de développement. Un des dispositifs prévus concerne la création d’un Protocole
pluriprofessionnel de soins de premier recours (PPSPR). Comme le décrit la HAS, un PPSPR
est le schéma d’une prise en charge optimale par une équipe pluriprofessionnelle. Il refléte
I’expression d’un accord local et documenté, pour proposer des solutions aux problemes de
prise en charge et favoriser I’harmonisation des pratiques. La Maison de santé pluridisciplinaire
(MSP) de Cruseilles, qui regroupe différents professionnels impliqués dans la prise en charge
des enfants présentant un TND (médecins généralistes, médecins spécialisés dans les TND,
orthophonistes, ergothérapeutes, psychomotriciens, orthoptistes, psychologues et

kinésithérapeutes) est a I’initiative de la création de ce PPSPR.
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Notre étude constitue la premiere étape de conception du protocole. L objectif est de dégager
les problématiques et attentes de 1’équipe de soins concernant la prise en charge des enfants
présentant un TND. Il s’agit d’une étude qualitative ou des entretiens individuels semi-diriges

vont étre réalisés avec ces différents professionnels de santé.
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MATERIEL ET METHODE

l. Choix de la méthode

Notre choix s’est porté sur une étude qualitative dont la finalité est de décrire, comprendre et
expliquer des phénoménes particuliers (10) plutdt que de prouver et démontrer des faits de

maniére statistique.

Selon Mays et Pope « le but de 1’analyse qualitative est de développer des concepts qui nous
aident a comprendre les phénomenes sociaux dans un contexte naturel (plutdt qu’expérimental),
en mettant I’accent sur les significations, les expériences et les points de vue de tous les

participants. » (11).

Nous avons fait le choix de recueillir les données a I’aide d’entretiens semi-dirigés avec des

questions ouvertes et de relances.

1. Echantillon

Contrairement aux études quantitatives, ou 1’on cherche a obtenir un échantillon le plus
représentatif possible, les enquétes qualitatives emploient des échantillons restreints avec pour
objectif d’inclure des personnes jugées intéressantes selon les caractéristiques et le but de

I’étude.

Nous avons par conséquent utilisé la méthode d’échantillonnage raisonné. Les critéres
d’inclusion principaux étaient : I’exercice au sein de la maison de santé et la prise en charge

d’enfants présentant un trouble du neurodéveloppement.

Les potentiels participants ont été contactés dans un premier temps par mail (Annexe 3). Ce
mail contenait 1’objectif de notre étude, les modalités d’entretiens, un formulaire de
consentement (Annexe 4) et un questionnaire quantitatif (Annexe 5) pour recueillir les données

personnelles et professionnelles de chacun.

29



Le nombre de cas n’était pas défini a 1’avance, et I’inclusion de nouveaux participants s’est

arrétée lorsque nous sommes arrivées a saturation de données.

I11. Réalisation du guide d’entretien

Nous avons dans un premier temps réalisé une recherche bibliographique portant sur la prise en
charge ambulatoire des enfants présentant un trouble du neurodéveloppement. L analyse de ces
données nous a permis de dégager un certain nombre de thémes et d’hypothéses sur les
problématiques pouvant étre rencontrées. Une premiére version du guide d’entretien a été créée

selon les théemes retrouvés.

Nous avons fait expertiser ce guide par le Docteur Cécile Maugras, neurologue sur 1’hdpital
d’Annecy et par notre directrice de thése, Docteur Virginie Desgrez, titulaire d’un Dipléme
universitaire (DU) troubles du neurodéveloppement de 1’enfant et de 1’adolescent. Le guide
d’entretien a ensuite été testé lors de deux entretiens avec deux médecins généralistes extérieurs
a la MSP. Finalement, quelques modifications ont éteé realisées suite aux conseils du DMG de

Grenoble pour aboutir au guide d’entretien final (Annexe 6).

IV. Autoévaluation par la grille COREQ

La grille COREQ a été créée pour les études qualitatives afin d’évaluer au mieux la validité
d’une étude. Nous avons donc réalisé une auto évaluation de la méthode via la grille COREQ),

elle se trouve en Annexe 7.

V. Réalisation des entretiens

Nous avons réalisé les entretiens dans les locaux de la maison de santé de Cruseilles. Au début

de chaque entretien nous avons récupéré les questionnaires quantitatifs et les feuilles de
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consentement avant de rappeler 1’objectif de notre étude et le déroulement de 1’entretien. Nous

avons enregistré chaque entretien a 1’aide d’un smartphone.

VI. Méthode d’analyse

A. Choix de la méthode d’analyse

Nous avons choisi de réaliser une analyse thématique transversale de nos entretiens.

Au sein de la recherche qualitative il existe deux grandes orientations : théorique et empirique.
La premiere permet de confronter la théorie a la réalité en abordant la littérature et en extrayant
les concepts intéressant le chercheur. La seconde a pour but de faire émerger de la réalité des
¢léments théoriques plus conceptuels en explorant la réalité au travers d’un ou plusieurs sites

d’observation.

Nous avons choisi ’orientation empirique en réalisant une démarche de traduction par
abstraction dans une perspective d’élaboration théorique (et non descriptive) en partant de

données empiriques pour aller progressivement vers un concept (12).

B. Analyse thématique transversale

Chaqgue entretien a été retranscrit mot-a-mot (verbatim).

L’analyse a été réalisée a 1’aide du logiciel N-vivo. Nous avons commencé par réaliser un
codage de toutes nos données. Ayant choisi une orientation empirique nous avons réalisé un
codage dit a posteriori, en partant des données, avec une construction des thémes et sous-thémes
au fur et a mesure de I’analyse (13). Nous avons opté pour une unité de codage assez large dans
I’idée d’explorer les intersections entre plusieurs concepts. Pour permettre a notre étude d’étre

plus objective nous avons fait un double codage, réalisé par les deux chercheuses.
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Une fois les themes créés nous avons procédé a leur hiérarchisation. Avec 1’aide du logiciel
nous avons pu faire ressortir les concepts clés et mettre en lumiere des relations entre les

données.
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RESULTATS

l. Données générales sur les entretiens

Les entretiens ont été réalisés entre le 10 février 2020 et le 3 avril 2020 dans les locaux de la

maison de santé de Cruseilles.

L’inclusion de nouveaux participants s’est interrompue a la saturation des données, apres 12
entretiens. Les entretiens 10 et 11 n’ont apporté que tres peu de nouvelles idées et nous n’en
avons relevé aucune nouvelle dans 1’entretien 12, ce qui nous a permis de conclure a la

saturation des données.

La durée moyenne des entretiens était de 21 minutes 49 secondes (avec une durée minimale

de 8 minutes 27 secondes et une durée maximale de 33 minutes et 47 secondes).

Il.  Caractéristiques de I’échantillon

A. Caractéristiques socio-démographiques

L’échantillon comptait 10 femmes et 2 hommes.
L’age moyen était de 34 ans, avec des ages extrémes de 27 et 44 ans.

L’échantillon se composait de 6 médecins généralistes, 2 orthophonistes, 2 ergothérapeutes, 1

psychomotricienne et 1 orthoptiste.

La quasi-totalité des praticiens avaient eu une formation supplémentaire portant sur les TND

sous forme de Formation médicale continue (FMC), sauf 4 praticiens.

B. Caractéristiques de la patientéle

Toutes spécialités confondues, les praticiens avaient entre 10 et 352 enfants dans leurs

patienteles et ils avaient entre 1 et 54 enfants présentant un TND.
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Concernant les médecins généralistes :

- lIls avaient entre 12% et 40% d’enfants dans leurs patientéles
- llsavaient de 1 & 25 enfants présentant un TND diagnostiqué soit 0.3% & 2.7% de leurs

patientéles

Concernant les orthophonistes :

- Leurs patienteles étaient constituées d’enfants a environ 90%

- Et 80 a 90% des patients étaient pris en charge dans le cadre d’'un TND

Concernant les ergothérapeutes :

- Leurs patienteles étaient constituées d’enfants a 98% ou 100%

- Et 752 98% des patients étaient pris en charge dans le cadre d’un TND

Concernant 1’ orthoptiste :

- Sapatientele comptait environ 70% d'enfants
- 60% d'entre eux étaient suivis dans le cadre d'un TND

Concernant la psychomotricienne :

- Sa patientele était constituée uniquement par des enfants

- Et 90% étaient suivis pour un TND diagnostiqué
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C. Tableau récapitulatif des caractéristiques de I’échantillon

Age | Sexe | Profession Nombre % Nombre % d’enfant | Formation
enfant dans | d’enfants d’enfants ayant un supplémentai
la dans la ayant un TND dans | re type FMC
patientele | patientéle | TND dans | la sur les TND

la patientele

patientele
P1 28 F Orthophoniste 57 93 46 80 oui
P2 37 F MG 352 38 25 2.7 oui
P3 41 F Orthoptiste NC 70 NC 60 oui
P4 44 F Orthophoniste 60 90 54 90 non
P5 30 H MG 146 23 10 1.6 oui
P6 35 F Psychomotricienne NC 100 NC 90 oui
P7 35 F MG NC 21 12 7 oui
P8 27 F Ergothérapeute 10 100 8 75 oui
P9 38 F MG 258 30 NC NC non
P10 32 F MG 130 40 1 0.3 oui
P11 32 F Ergothérapeute 17 98 17 98 oui
P12 35 H MG 39 12 15 5 non

Analyse thématique

A. Description des pratiques actuelles

1. TND

Tous les praticiens interrogés suivaient des TDAH, 92% des TSAp, 67% des TSA et

seulement 2 praticiens suivaient des enfants avec une déficience intellectuelle.

Le début de la prise en charge débutait vers I’age de 5 ou 6 ans « On les voit rarement avant 5

ans, adressés par [’école » (E2).
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2. Roéle dans la prise en charge

a) Le dépistage
Le dépistage était réalisé exclusivement par les médecins généralistes. 1l était fait lors du suivi

des enfants.

Dans un premier temps il reposait sur une anamnése avec des questions ciblées, mais également

une écoute attentive du discours des parents :

-« e fais gaffe a ce que me disent les parents et au moindre signe d'alerte on va explorer
. Donc oui c'est du dépistage oui. » (E5)

- «je vais essayer d’explorer pour voir si y a des signes d’alertes qui orientent vers ce
type de troubles. De... de recueillir les éléments que les parents rapportent de...de la

vie a la maison ou a I’école. » (E9)

Ensuite un examen clinique était réalis¢, a I’occasion duquel un dépistage des troubles auditifs
et visuels était fait. En découlait une orientation vers un ORL ou un ophtalmologue si cela

s’avérait nécessaire.

Enfin certains médecins utilisaient des outils de dépistage, tels que la mallette Sensory Baby

Test (Annexe 8), le M-CHAT (Annexe 9) et le ERTL4 (Annexe 10) :

-« je fais des fois le M-CHAT quand j ai, un doute, pour un comportement. » (E10)
-« Jai... J'essaie d'utiliser, je commence & utiliser le ERTL4. » (E12)
Quatre médecins sur six considéraient que les consultations de dépistage étaient plus longues
que des consultations standards « Sur une premiere consultation ¢a prend au moins 40
minutes. » (E12).
A T’inverse un médecin ne prenait pas plus de temps pour ce type de consultation « Comme je
fais du depistage vraiment primaire la consultation » ‘est pas forcement hyper longue pour moi

.» (ED).
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b) Le diagnostic
Les professionnels de santé ayant le droit de poser un diagnostic étaient les médecins
géneralistes et les orthophonistes « on est la seule profession paramédicale a avoir le droit de
poser un diagnostic...en tant qu’orthophoniste » (E1). Cependant quand il était demandé aux
médecins généralistes s’ils posaient des diagnostics de TND, la réponse était non pour la

majorité¢ d’entre eux :

-« Non. Non non pas du tout. » (E5)
- «heu nan (rire). » (E10)

-« Absolument pas » (E12).

Seulement une des médecins posait des diagnostics a I’aide de batteries de tests spécialisés « je
vais analyser les résultats et je vais pouvoir poser un pré diagnostic ou un diagnostic sur

certains enfants que je vois » (E2).

Deux des médecins utilisaient la BMTI (Annexe 11) comme outil diagnostique « Donc ¢a
s appelle la B-M-T-I [...] ¢a évalue a la fois le langage écrit, la cognition mathématique, les
fonctions verbales et les fonctions non verbales et les fonctions attentionnelles exécutives »

(E2).

Les paramédicaux utilisaient des bilans étalonnés pour évaluer les enfants « On essaye avec des

outils standardisés » (E6).

Les professionnels n’ayant pas le droit de poser le diagnostic, pouvaient aiguiller les médecins

généralistes en notant dans la conclusion de leurs bilans, quel était le diagnostic probable :

- «quand c’est flagrant et que clairement il y a des difficultés, elles sont quand méme
notées et ¢ est relativement clair » (E6)
-« Donc on formule en général dans les conclusions... « Ceci pourrait trés probablement

étre un nin nin nin », voila ! » (E11)
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C) Le suivi

Le suivi s’organisait de maniere différente selon les professionnels.

Les médecins généralistes suivaient les enfants réguliérement, centralisaient les données,
renouvelaient les ordonnances de rééducation ou de bilan « Et aprés je les suis régulierement,

en essayant de centraliser un petit peu les comptes rendus et tout ¢a quoi. » (E5).

Les orthophonistes mettaient en place une rééducation a raison de une a deux séances de trente
a guarante-cing minutes par semaine. Le suivi était long « toutes les semaines... J'allais dire
jusqu'a ce que mort s'ensuive (rires), non » (E1). L’objectif était de faire progresser 1’enfant sur
le plan scolaire, la finalité n’étant pas forcément de les ramener dans la norme « c'est des enfants
qui auront toujours un décalage avec la norme. Le but c'est gu'ils soient a I'aise a I'école, qu'ils

se sentent mieux en fait. » (E1). Elles apportaient aussi des outils pour I’aide aux devoirs.

L’orthoptiste prévoyait des seances de trente minutes une fois par semaine. Un suivi sur le long
terme était nécessaire pour ne pas arréter la progression « quand on fait la rééducation, ¢a
avance et... étonnamment quand on s'arréte... On sait que c¢a s'arréte aussi » (E3). Elle donnait

également des conseils pour I’aide aux devoirs.

La psychomotricienne faisait également de la rééducation avec des séances d’une heure, des
bilans d’évolution, et apportait des outils pour le domicile, des conseils pour les devoirs et
I’école « il y’en a aussi qui concernent [’accompagnement au quotidien pour avoir des outils a

la maison. Pour développer des compétences plus facilement. » (E6)
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Les ergothérapeutes organisaient le suivi au cabinet ou en milieu scolaire « on propose
d’intervenir sur le lieu scolaire, pour plusieurs raisons, pour une question de logistique, pour

une question de fatigabilité » (E8)

d) L’accompagnement scolaire

Les médecins généralistes constituaient des dossiers MDPH (Annexe 12), des dossiers
d’aménagements pour les examens, des Projet d’accueil individualisé (PAI) et faisaient des
notifications pour des parcours scolaires adaptes via le dossier MDPH (Unités localisées pour
I’inclusion scolaire (ULIS), Unité d’enseignement en élémentaire autisme (UEEA), Unité

d’enseignement maternelle (UEM)) :

- «souvent ce que je fais c’est des...comment ¢a s’appelle ? Des dossiers pour des
aménagements aux examens. Pour les tiers temps, pour les choses comme ¢a, ou pour
les ordinateurs. » (E9)

- «apres il y a tout ce qui va étre notification pour des parcours scolaires adaptés au
handicap, donc les notifications aussi bien école ULIS que UUEM ou

UU...alors...UEAM » (E2)
Concernant le dossier MDPH :

- Laprincipale demande était celle d’ Accompagnants des €léves en situation de handicap
(AESH).

- La moitié des médecins interrogés n’en n’avait jamais créé « « alors pas pour des
enfants, pas pour ce type de problémes non. Ca ne m est pas arrivé encore » (E10)

- Les rééducateurs donnaient leurs bilans pour appuyer les demandes, et préconisaient
certaines adaptations en fonction des difficultés des enfants « Souvent les gens ils

réclament les bilans pour, justement donner leur dossier a la MDPH » (E3).
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Les orthophonistes se rendaient aux Equipes de suivi de la scolarisation (ESS) avec les
enseignants, les psychologues et infirmieres scolaires et les parents entre autres « Je me rends
aux equipes éducatives, a I'école en fait, c'est des équipes de suivi donc ils appellent ca ESS :
Equipe de suivi éducatif » (E1). Ces réunions étaient sollicitées par les enseignants la plupart
du temps. Elles permettaient la mise en place d’aides humaines type AESH, d’outils de travail
et la constitution d’un dossier GEVA-Sco (Annexe 13) pour la MDPH. En dehors de ces
réunions, les orthophonistes étaient en contact avec les enseignants par téléphone pour suggérer
des adaptations.

L’orthoptiste interrogée ne pouvait pas se rendre aux ESS mais fournissait ses bilans et des

suggestions d’aménagement.

La psychomotricienne était régulierement en contact avec les enseignants, soit par téléphone
soit au cours des ESS, ou de rendez-vous pour mettre en place des adaptations « Au final ¢ est
méme plus qu’une fois par an les rencontres. Voila, pas forcément dans ce cadre-1a, des fois
c’est juste avec l’instit, des fois c’est par téléphone, des fois on se voit, ¢ca dépend » (EB). Lors

du bilan initial il y avait un questionnaire pour I’enseignant.

Les ergothérapeutes conseillaient des adaptations pour compenser les difficultés et pouvaient

intervenir en classe directement.

e) La mise en place d’aides financiéres
Les médecins avaient aussi un role dans la mise en place d’aides financiéres, demandées dans

le dossier MDPH, pour les rééducations non prises en charge par la sécurité sociale :

-« comme on met plusieurs rééducations qui représentent un budget conséquent pour les
familles, on va effectivement leurs proposer de faire une demande d’allocation enfant

handicapé, avec son complément pour payer la rééducation » (E2)
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- «alors déja on explique les différents...financements qui existent : [’allocation de la

MDPH, le financement exceptionnel de la sécu, les mutuelles » (E8).

3. Parcours de soins et coordination

La prise en charge était pluridisciplinaire et complexe avec 1’intervention de nombreux
professionnels de santé. Les différents professionnels interrogés ont évoqué une douzaine

d’intervenants possibles dans le parcours de soins.
e Par qui sont adressés les enfants ?

Pour les médecins généralistes la demande venait majoritairement des enseignants ou des
parents inquiets directement et parfois des rééducateurs

-« c'est quand méme souvent des demandes des parents ou de la scolarité. » (E5)

- «qui relevent a la maison des difficultés et des suspicions de trouble » (E12)

-« les enfants me sont adressés soit par I’école soit par des professionnels de santé, donc

des paramédicaux ou bien parfois par des médecins directement. » (E2)

Les rééducateurs recevaient des enfants adresseés :

- Dans la grande majorité des cas par les enseignants devant un trouble repéré a 1’école «
C'est la premiére demande » (E1), « c¢’est quand méme trés souvent les enseignants.

Cest presque heu...au moins 80% des cas » (E4).

- Parfois par les parents directement « Et des fois, les parents de leur propre initiative,
qui sentent qu'il y a un décalage... » (E1)
- Rarement par les médecins méme si les demandes tendaient a augmenter « enfin

quelques médecins, aprés souvent nous le médecin malheureusement il »’est pas
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vraiment decisionnaire » (E11) « De plus en plus par les médecins ou les pédiatres. »

(E).

e Vers qui sont-ils orientés ?

Chaque intervenant consulté orientait les enfants ensuite vers d’autres professionnels. Il a été

référencé de deux a quatorze acteurs possibles dans le parcours de soins.

Pour les médecins généralistes deux situations ressortaient :

En cas de trouble simple ils orientaient directement vers le rééducateur adapté « si ¢ est
quelque chose d’a priori simple je vais orienter peut-étre directement vers le
paramédical adapté » (E9)

A Tinverse, si le cas était jugé trop complexe ils adressaient vers un meédecin expert ou
un centre spécialisé « alors quand je suis embétée...trop de difficultés...je vais orienter
plutdt sur le CRTLA » (E2), « Et j'adresse si besoin, si je me sens limité dans mes
compétences. » (E12). lls débutaient parfois une rééducation avant d’avoir un diagnostic
posé « la psychomotricité va étre un premier choix, parce que méme si le diagnostic

n’est pas posé, ¢a permet de commencer une rééducation » (E2).

Les paramédicaux pouvaient orienter les enfants vers :

Un médecin pour qu’il coordonne ou pose le diagnostic : « j'oriente vers V... ou F..., en
disant de trouver un médecin qui coordonne » (E1) ; « nous on émet des pistes et on
renvoie sur les médecins (rire), qui sont a charge de poser le diagnostic. » (E11)

Ou d’autres paramédicaux directement selon les résultats de leurs bilans : « Un bilan ¢a
peut découler [...], ou peut-étre une réorientation des fois, on peut aussi dire finalement

¢ ’est peut-étre plus un travail a faire avec [’orthoptiste. » (E4) ; « Aprés quand on a des
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doutes niveau attentionnel ou autre apres nous on réoriente aussi sur les autres

professionnels. » (E11)
e Lerdle du médecin référent

La quasi-totalité des professionnels évoquait la notion de médecin référent. Il semblait
indispensable dans la prise en charge, en tant que pivot central pour le bon cheminement de
I’enfant dans le parcours de soins. Plusieurs roles lui étaient attribués : poser un diagnostic,
mettre en place des rééducations, suivre 1’enfant, orienter vers les bons professionnels, faire le

lien entre les différents intervenants et centraliser toutes les données :

-« ilsse tapenttous les bilans alors qu'il faudrait qu'il y ait un médecin référent, qui déja,
prenne en mains les choses. Et puis apres oriente en fonction de ce qu'on lui dit » (E3)
-« ’est aussi le role de leurs médecins d’étre un peu au courant et de coordonner tout

ce qui peut se mettre en place au niveau paramédical » (E6).

B. Difficultés rencontrées par I’équipe de soins

Entrées dans
le parcours.
de soins

=(E (=) & ==

Figure 2 : carte mentale des difficultés rencontrées
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1. Le parcours de soins
a) Entrée dans le parcours de soins

Q) Dépistage par les soignants
Les médecins généralistes n’étaient pas tous jugés par les rééducateurs comme étant capables
de reconnaitre les signes d’alertes « C'est vraiment, voila les médecins qui ne sont pas du tout
formés a c¢a qui disent « non bah c'est bon...» et en fait... » (E1).
Certains medecins déclaraient eux méme se sentir en difficulté pour le dépistage :
- «enfin moi en tout cas, peut-étre parce que je sais pas dépister...moins dépister les
autres choses mais heu... » (E10)
- «ga reste tres flou. Et puis comme y a des tableaux qui se recoupent j’ai un peu du
mal... » (E7)
Concernant les outils de dépistage cités, certains n’étaient pas bien maitrisés, donc peu utilisés,
et certains médecins souhaitaient se former pour pouvoir les utiliser :
- «Heu apres le ERTL4 je ne le fais pas trés trés souvent parce que ¢a prend du temps
et puis je ne sais pas, je ne me sens pas trés a ['aise avec ce test » (E9)
-« Mais par contre j aimerais bien me former par exemple pour le ERTL4 que je fais,

pour l'instant, pas » (E10).

(2)  Repérage par les enseignants
Les enfants entraient dans le parcours de soins majoritairement suite a une alerte de 1’école et

des enseignants.

e Repérage

La majorité des praticiens interrogés avait un avis mitigé sur la capacité des enseignants a

repérer les TND. Il en ressortait une importante variabilité enseignant-dépendante.
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Certains praticiens ¢taient satisfaits du repérage a I’école. Selon eux, les enseignants, travaillant

avec des groupes d’enfants, ils disposaient de repéres concernant le neuro développement :

-« Mais de maniere générale on tend quand méme a avoir des diagnostics assez
précoces. Les maitresses envoient rapidement » (E1)

-« ils ont un panel d’enfants devant eux, quand y’en a un qui sort un peu du...du lot ils
le repérent quand méme plus facilement par expérience. » (E4)

-« Je trouve vraiment qu’ils arrivent a bien repérer les difficultés. Je leur fais bien
confiance, parce que c’est eux qui voient les enfants tous les jours et ils ont

[’habitude...ils comparent un petit peu aussi par rapport a l’dge et tout ¢a » (E10)

De plus le repérage semblait se faire de plus en plus précocement, avec une sensibilisation des
enseignants aux TND :
-« Apres moi je trouve que le dépistage est vachement plus précoce que ce qu’il était y’a
dix ans » (E11)
- «jetrouve qu'ils sont de plus en plus...sensibilisés. » (E8)

-« Méme si je pense que ¢a s ’améliore progressivement et tant mieux. » (E9)

Cependant, la majorité des praticiens considéraient que le repérage n’était pas toujours adapté.
Le principal probléme était que les enseignants alertaient de maniére trop précoce. Les étapes
du neurodéveloppement n’étaient pas toujours bien connues, ce qui provoquait un exces de
repérage :
-« Le moindre symptéme est interprété comme une maladie. Surtout pour le dépistage
des DYS et des enfants hyperactifs. » (E12)
-« forcément oui des fois «il arrive pas a prononcer le TR a 4 ans» oui bah c'est normal

quoi. » (E1)
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- «j'al eu une maman avec un petit de 4 ans. Elle vient et la maitresse lui a dit qu’il
n’avait pas de bonnes poursuites, il # arrive pas a suivre les lignes... 4 ans quoi... Donc

c'est bien de savoir certaines choses, mais il ne faut pas se précipiter non plus » (E3)

Mais, il pouvait aussi arriver que des enfants présentant de réels troubles ne soient pas repérés :

-« j'ai des parents qui me disent «ah bah la maitresse cette année elle nous a dit qu il y

avait peut-étre des difficultés en lecture », et la je demande «il est en quelle classe ?»,

«Bah CM2...», ben du coup on se pose la question « mais qu'est-ce qu'il s'est passé

jusqu'a maintenant ? », et il y a certains enfants qui passent totalement au travers des
mailles du filet. » (E1)

- «elles ne sont pas forcément bien identifiées les diffi...qu’il y ai des difficultés mais pas

toujours bien identifiées surtout quand...pour les troubles qui sont moins visibles. »

(E6)

Et, certains enseignants dépassaient parfois leur role en donnant des diagnostics aux parents :

-« il yades enseignants qui posent eux-mémes le diagnostic en disant «oui bah je pense
qu'il est dyslexique...» » (E1)
-« Etsurtout ils disent « Je pense que... » sans expliquer vraiment, donc en fait ils posent
un diagnostic, qu'ils n'ont pas le droit de poser d€ja, sans dire ce qu'il y a derriere... »
(ED)
La plupart des praticiens interrogés associait cette différence de repérage a une insuffisance de
formation des enseignants, ainsi qu’a la méconnaissance des différents acteurs de soin :
-« Illyaunmoment donnég, il faut qu'ils sachent, a peu pres, le développement d'un enfant
comment ¢a marche, parce que sinon... » (E3)

- «ils n’ont pas de formation, ils ne sont pas formés pour ¢a » (E5)
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- «je pense qu’ils ont besoin de meilleures connaissances sur la normalité du
neurodéveloppement de [’enfant. Parce que, quand tu adresses un enfant avec des
troubles attentionnels a trois ans et demi...voila...heu...y a un manque de connaissance
sur le développement normal je pense » ( E7)

-« laméconnaissance des troubles et des acteurs aussi » ( E11)

e Orientation

Les enseignants orientaient dans la grande majorité des cas directement vers 1’orthophonie.

Cette notion régulierement exprimée avait une connotation négative :

-« llyabeaucoup d’enseignants qui ne connaissent que [’orthophoniste donc en fait dés
que y’a un probleme dans les apprentissages ils envoient chez [’ortho. » (E11)

- «alors malheureusement, elles orientent tres vite vers les orthophonistes en direct »
(E2)

-« Y’en a qui...enfin c’est un peu problématique le repérage face a [’école aussi et ils

repassent pas par un médecin qui soit...qui connait » (E11)

Cette orientation pouvait provoquer un retard de prise en charge et pouvait possiblement

allonger les délais d’attente des orthophonistes :

-« Et peut-&tre que, indirectement, ca embolise un petit peu les orthophonistes. Je dis ¢a,
c'est juste une pensée que j'ai, mais... » (E5)
-« Donc c’est un truc qu’ils donnent tres vite en premiere intention. Ce qui fait un peu

gonfler notre liste d’attente. » (E4)

L’enseignant qui repérait le trouble ne rentrait jamais en contact directement avec le médecin
référent ou le paramédical. L’information passait de maniere indirecte par les parents :

- «...qui nous envoie des enfants sans courriers, sans expliquer directement les difficultés
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qu'ils ont en classe. » ( E12)

-« onaque les dires des parents et le rapport, enfin le... le retour de... des... des parents,
et pas le retour direct des enseignants. » (E12)

- «Je trouve...pour l'instant qu’on manque pas mal d’avis des instits, parce qu’elles

alertent les parents mais on n’a pas forcément de choses concretes écrites. » ( E7)

-« les parents viennent soit & la demande de I'instit, trés souvent c'est «la maitresse a dit

que...» (E1)

b) Difficultés liées a la prise en charge pluridisciplinaire

(1) Le diagnostic

Le diagnostic des TND était qualifié de complexe et difficile a établir :

- «onaune difficulté sur la pose de diagnostic au départ qui revient quand méme assez
souvent » (E11)
-« Souvent il faut plusieurs évaluations et quelqu 'un qui ait un regard...éclairé pour faire

le lien entre tout ¢a et poser un diagnostic. » (E6)

e Trouble apparaissant avec le développement

Il apparaissait que le diagnostic nécessitait un temps d’observation suffisamment long pour
pouvoir différencier un simple retard d’acquisition d’un TND. Cette notion était exprimée a

plusieurs reprises :

-« C’est a double tranchant je trouve les troubles neurodéveloppementaux, c’est-a-dire
qu’a la fois hum...il faut pouvoir les repérer tot, et en méme temps il ne faut pas mettre
une étiquette a la moindre difficulté » (E8)

-« mais a quel moment on pose le diagnostic et a quel moment on se laisse une marge de

progression en disant qu il y a un manque d’expérience, de stimulation, de... et puis on
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peut avoir des difficultés sans avoir un trouble neurodéveloppemental donc je trouve ca
compliqué. » (E8)

-« Est-ce qu’il y a des inquiéetudes, est-ce que ¢ ’est vraiment des troubles ou est-ce que
c’est juste une phase de développement, est-ce que c’est quelque chose de plus
psychologique, est-ce que c’est...parfois une incompatibilité entre [’enfant et son

enseignant » (E9).

Il n’y avait ainsi pas d’indication a répéter les bilans de maniére trop rapprochée « parce qu’i/
Yy a plein d’épreuves qui ne peuvent pas étre refaites dans [’année ou dans les six mois, ou dans

[’année ou elles ont déja été faites » (E11)

L’age pouvait étre un critére limitant dans la pose du diagnostic, ce qui obligeait parfois les
médecins a temporiser leur prise en charge « par exemple, j’ai eu deux fois, des enfants qui
n’avaient méme pas encore Six ans, avec vraiment une hyperactivité, gros deficit de [ attention
et voila, on ne peut pas parler de TDHA a cet age-la, donc aprés ¢ était toute la question de

savoir ce qu’on peut faire maintenant. » (E10)

e Pose du diagnostic

La majorité des médecins manifestaient une incertitude quant a I’orientation des enfants suite a
leurs dépistages :
-« quand je vois qu’il y a quelque chose qui ne va pas dans le développement de | enfant,
de...de voila savoir...par...dans quel ordre aller faire les investigations ou chercher. »
(E10)
-« je trouve que c'est un peu le grand flou sur la direction de prise en charge, sur quel

professionnel adresser en premier ? » (E5)
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De manicre générale, il était compliqué de trouver un médecin ayant assez d’expertise pour
pouvoir se prononcer « le manque de médecins pour coordonner et poser un diagnostic. Parce

que c’est des diagnostics qui sont complexes et en général le regard d’un seul professionnel ne

suffit pas. » (E6).

Il ressortait que les médecins généralistes ne se sentaient pas capables de poser un diagnostic

car ils étaient peu formés dans le domaine :

- «ilyadéja, la premiere problématique de départ, déja le medecin généraliste qui est
de niveau 1 il n’a pas les....souvent les connaissances pour pouvoir poser un diagnostic
simple de trouble du neurodéveloppement, ou au moins un seul diagnostic. Voila, il ne
peut pas aujourd’hui...il a trés peu de connaissances, du coup il ne pose pas ce
diagnostic » (E2)

- «pour moi il y’en a pour qui...pour lesquels les criteres diagnostics ne sont pas
forcément tres clairs » (E6)

- «apres c’est vrai que facilement j’adresse a mes collégues qui sont quand méme plus

spécialisées et plus a ['aise avec ce type de troubles » (E10)

Et que ’accés aux médecins experts était difficile :

-« Mais apres s’il faut orienter vers un médecin référent, ou un pédiatre, ou un
neuropédiatre, ou tout ¢a, alors la c'est une autre paire de manche » (E3)

-« Le CRTLA en fait, c est quasiment inaccessible a [’heure actuelle » (E2).

-« les temps d'attente pour avoir acces a un neuropédiatre pour poser les diagnostics. »

(E12)

(2)  Difficultés d’orientation et de coordination

« Comment ¢a s articule ? Ca s articule pas beaucoup. » (E8)
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Il ressortait de ces entretiens une incertitude globale sur les décisions d’orientation dans le
parcours de soins de ces enfants « Parce que c'est flou en fait, et on fait tout d'un coup je trouve,
enfin moi c'est le ressenti que j'ai, on fait un bilan neuropsychologique [...] qu'est-ce que ¢a va
changer derriere parce qu'on fait toujours de I'orthoptiste, du psychomot... et des choses comme

ca. » (E5)

(a) Facteurs influents

e Un manque de médecin coordinateur

« Si je vois que c'est totalement le néant et bien j'oriente vers V... ou F..., en disant de trouver
un médecin qui coordonne » (E1)

« Il faut déja qu'ils aient un médecin référent, chose qu'ils n‘ont... quasiment jamais. » (E3)

« Alors déja, une, c'est que souvent il y a pas de médecin référent donc ils savent pas ou aller »

(E3)

e Une méconnaissance du réle du médecin généraliste

« le parent ne va pas forcément voir le médecin spécifiquement pour ce trouble alors que c’est
nécessaire puisque le médecin va coordonner » (E2)
« j'insiste quand méme pour qu’ils en parlent avec leurs médecins traitants, que le médecin

traitant soit au courant de la situation, parce que souvent il est pas au courant. » (E6)

e Des hilans et des rééducations sans avis médical préalable

Les rééducateurs s’adressaient les enfants plutot que d’orienter vers le médecin :
-« c’est souvent quand c’est soit [’école soit neuropsy, orthophoniste, orthoptiste et

psychomot en fait qui nous réorientent » ( E11)
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-« Mais apres j'oriente sou... Alors ¢a arrive souvent : podologue, psychomot, ergo »

(E3)

De méme les enseignants orientaient les enfants en priorité vers un paramédical et non le
médecin référent « ¢ est vrai que souvent, les enseignants vont avoir tendance a dire - faut faire
de [’orthophonie et heu...et puis du coup les parents viennent nous voir juste pour avoir

[’ordonnance sans forcément nous dire pourquoi » (E9)

Les professionnels en retiraient une impression de parcours de soins inversé, et les médecins

généralistes étaient parfois réduit a de simples prescripteurs :

-« Apres c’est compliqué de...fonctionner a ’envers. On réverait d’étre sollicité par les
médecins et de...enfin que les choses se fassent dans [’ordre. » (E8)

-« Eten général la case médecin c’est juste parce que les autres professionnels ont dit
qu'il fallait voir I’ergo donc c’est le médecin qui fait [’ordonnance. » (E11)

- «du coup apres les parents viennent « on a fait un bilan orthophonique, il faudrait
["ordonnance ». 11 'y ‘en a qui ne viennent méme pas hein ! ils laissent un message aux
secrétaires «on voudrait un bilan ortho...une ordonnance pour un bilan

orthophonique ». Bah ils viennent ! » (E7)

e Un parcours alourdi par la nécessité d’un passage hospitalier pour certains TDAH

« Apres parfois I’autre difficulté que je rencontre c’est que pour les enfants qui sont TDAH,
ceux qui sont hyperactifs, au bout de 6 mois quand on voit que [’enfant est toujours géné aussi
bien a /’école ou la maison on va proposer de mettre en place du méthylphénidate. Et ¢a on ne
peut pas faire la primo-prescription, je suis obligée [...] sur un médecin hospitalier pour qu’il

mette en place ce type de prescription » (E2)
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e Une connaissance insuffisante du réseau de soin, ainsi que des compétences des

intervenants
« alors apres ce qui peut poser probleme c'est savoir ou orienter, mais dans des structures
surtout » (E1)
« Mais en fait je ne les connais pas trop les associations ici » (E3)
« Donc ¢a c'est le réle du médecin hein, mais des fois quand le médecin n'est pas vraiment
formé dans le domaine, je dis moi-méme « ben peut-étre la pédopsychiatre, ou psychologue...

» voila. » (E1)

Le métier d’ergothérapeute était mal connu, ce qui avait incité les intervenantes de la structure

a réaliser une étude des pratiques actuelles :

- «je dirais la méconnaissance générale des troubles et du boulot d’ergo parce que ¢a
va de pair. » (E8)

-« cette année on fait des statistiques sur quels médecins nous prescrivent, pour essayer
d’orienter un peu mieux la communication [...] et apres essayer d’interagir un peu au

niveau de l'information. » (E11)

e Une communication interprofessionnelle dysfonctionnelle

o  Communication au sein de la MSP
Les professionnels étaient toujours satisfaits de la communication au sein de la MSP « Au sein

de la MSP elle est trés facile et elle est tres efficiente. » (E12).

IIs trouvaient les échanges fluides du fait de I’appartenance a cette structure médicale :
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-« C’estadire qu’ici c est bien...on se connait, je peux avoir un bilan et parler de [ ’enfant
a la psychomotricienne ou a la kiné...ou a [’orthoph’...enfin voila je peux déja un petit
peu...Mais parce que je suis au sein de la maison de santé ! » (E10)
- «on a l'avantage de travailler quand méme pas mal ensemble, donc c'est vachement
intéressant pour c¢a » (E5)
La communication se faisait de maniére informelle, par partage de documents sur le logiciel
médical ou lors des Réunions de concertations pluridisciplinaires (RCP) organisées au sein de

la MSP afin d’¢laborer un projet de soin pour un enfant :

- «entre deux portes quand on se croise, tres facilement » (E5)

-« jevais utiliser WEDA ( logiciel médical) pour transmettre mes comptes-rendus » (E4)
- «on organise des réunions de concertations pluriprofessionnelles qui permettent de
facon bien cadrée, de donner du temps pour échanger autour de ces patients » (E2)

- «apres il y a les RCP. Ou, effectivement, on peut bien échanger pendant les RCP. »

(E7)

Cette facilité a partager les informations pouvait avoir un effet rassurant sur les familles « Je
pense que c’est tres rassurant pour les familles de voir qu’on communique, qu’il y a un lien.
C’est que le fait d’étre a la maison de santé, quand les gens nous disent « il est suivi en ortho
par untel », qu’ils voient qu’on sait de qui ils parlent, on sent que ¢a les rassure, ils se sentent

vraiment accompagnés, pris en charge. » (E11)

Il ressortait de ces entretiens quelques points de communication restant a améliorer :
- La communication était simple mais parfois jugee trop informelle « dernierement on a
fait une réunion avec Aurélia, I'orthoptiste, et Florence la psychomot, via téléphone, ¢ca

c'était informel mais c'est aprés coup qu'on nous a dit « vous auriez dd faire une RCP

54



». » (EB), « je pense que la communication heu...elle est a mettre en place (rire). Elle
est pour le moment assez informelle et ponctuelle. » (E2).

- Les RCP regroupaient trop de professionnels, dont certains ne connaissaient pas les
enfants présentés « c'est le probleme de ces grosses réunions ou on était peut-étre un
petit peu trop nombreux, c'était un peu trop brouillon quoi » (E5)

- Ce format de réunion pouvait limiter les interactions « sachant que ¢a censure aussi
certain professionnel...ca ne met pas tout le monde a ’aise d’étre en gros comité. »
(E6)

- Il manquait un objectif ciblé pour diriger les réunions.

o  Communication avec les professionnels extérieurs

La communication avec les intervenants extérieurs était souvent qualifiée de difficile :

-« Les professionnels extérieurs c’est toujours un peu plus compliqué » (E5).
- «onaencore beaucoup de patients qui sont suivis en dehors de la maison de santé que
ce soit en orthophonie, ou par d’autres professionnels. Et clairement on n’a pas du tout

une bonne communication » (E11)

Concernant les rééducateurs :
- Ils n’avaient pas de retour des médecins ou des autres intervenants de la prise en
charge « Des fois je me dis « a quoi bon envoyer mes bilans s’ils me répondent pas ?
Est-ce que je continue a leurs envoyer ?» (E1) ; « Normalement, je recois rien de
personne. » (E3)
- Et ils avouaient ne pas toujours transmettre leurs comptes-rendus au medecin

prescripteur « Mais sachant que aussi la-dessus...souvent moi je n’envoie pas
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directement au médecin, parce que sinon, la galére » (E6)

Concernant les médecins généralistes :

- lls ne recevaient pas systématiquement de courrier des spécialistes aprés leur avoir
adressé un enfant « Les ophtalmo c’est trés rare malheureusement sauf a [’hopital ... »
(E2) ; « Alors les ORL font des courriers systéematiquement [ ...] les neuropédiatres ils
font des courriers » (E2).

- Geneéralement, les résultats des bilans paramédicaux leurs parvenaient « les bilans
prescrits on va avoir des courriers puisque c’est une prescription médicale. » (E2) ;
« parfois je rame un peu pour avoir certains bilans orthophoniques mais

d’orthophonistes extérieurs. » (E2)

Par ailleurs, la transmission des comptes-rendus était souvent a la charge des parents :

-« les comptes-rendus, a la base ils sont au médecin et aux parents, au prescripteur et
aux parents. Apres c’est a eux de transmettre ou pas, aux paramédicaux, et toute une
partie, ou que la conclusion et le projet, ou le bilan en entier. » (E6)

-« Alors les neuropsychologues, tout ¢a, la communication, on a le compte-rendu qui
est donné plutdt par les parents » (E5)

-« Non, je n'en recois pas forcément. Apres les gens des fois... souvent ils arrivent... ils

viennent avec les bilans qu'ils ont... qu'on leur a fait et qu'ils ont » (E3).

Ainsi que la demande de bilans complémentaires au médecin référent « « vous essaierez de

parler a votre medecin », ou méme des fois c’est des post-it « vous demandez un bilan

orthoptique et neurovisuel » » (E6)
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o  Origines des difficultés de communication

La communication étant chronophage, le manque de temps disponible était la principale

difficulté mentionnée :

- «on a du mal a trouver du temps pour s'envoyer les comptes-rendus, pour
appeler etc... » (E1)

-« c’est toujours le probleme aussi du temps a consacrer par rapport a ¢a. » (E11)

-« Et I'inconvénient du libéral quand méme c’est qu’on est chacun chez soi, et que ¢a
demande du temps et de [’énergie, d’appeler I’orthophoniste, d ’appeler la psychomot’,
d’appeler la neuropsy, d’appeler la psychologue, d’appeler le médecin. Et qu’on n’a

clairement pas toujours le temps de faire tout ¢a. » (E8)

Il ressortait aussi une non correspondance des emplois du temps « Avec les intervenants
extérieurs, euh... plus compliquée du fait des emplois du temps et de la difficulté de se

rencontrer pour parler des enfants. » (E12)

Une autre cause des difficultés de communication résidait dans la mauvaise compréhension des

bilans par des professionnels peu spécialisés :

- «onlit pas forcément la totalité parce qu’on comprend pas forcément tout ce qu’ils font
(rire) » (E9)

-« effectivement des fois, vu que c¢’est quand méme pas notre domaine, enfin moi en tout
cas je...(rire), je ne comprends pas forcément toutes les sphéres pathologiques enfin les

...et les termes. » (E10)
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A noter que les conclusions étaient assez comprehensibles et qualifiées de suffisantes « au
moins on a la conclusion et on sait quand méme comment ils avancent et tout donc c’est sympa »
(E9).

(b) Conséquences

e Retard de prise en charge

« enfin nous on est souvent mis dans la case, ergo égale ordinateur, du coup il y’a des enfants
qu’on aurait pu nous adresser, avec des difficultés qui auraient pu étre dépistées plus tot qui
ne le sont pas forcément » (E11)

« il y’a beaucoup d’enfants avec qui on va commencer un travail et puis on se rend compte
qu’il aurait eu besoin de faire de |’orthoptie, sauf que le moment ou il a appelé et le moment
ou on [’a pris, c’était quand méme trés long et qu’il aurait peut-étre mieux valu qu’il fasse

[’orthoptie pendant le temps d’attente... » (E4)

e Répercussions sur les familles

Le défaut d’orientation et la pluralité des acteurs provoquaient une multiplication des bilans et
un épuisement des familles :
- «Etilyen a des fois ils ont fait 5-6 bilans et ils arrivent 13, et puis ben... et ils ont
pas envie. Ben en méme temps je comprends. » (E3)
-« les parents sont trimballés de droite a gauche, de professionnels en professionnels.»
(E8)
- «On leur dit « faites peut-étre plutot un bilan orthophonique », alors ils vont chez
l'orthophoniste... puis l'orthophoniste dit : « faites peut-étre un bilan orthoptique », ils
vont chez l'orthoptiste. Et l'orthoptiste il dit : « faites un bilan psychomot », ils vont chez

la psychomot. Et en fait, ils se tapent tous les bilans, et euh... » (E3)
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Les parents étaient souvent seuls, et devaient prendre le rdle de coordinateur des soins de leurs
enfants :

-« Alors déja, une, c'est que souvent il »’y a pas de médecin référent donc ils savent pas
ou aller. En fait, quand on leur dit «il y a un truc qui ne va pas chez votre enfant », et
ben souvent... on les laisse comme ¢a quoi... » (E3)

-« il y’a des familles qui gerent cette question de la coordination et il y’en a d’autres

pour qui ¢ ’est beaucoup plus compliqué... » (E8)

Les séances de rééducation multiples et a des horaires imposés, retentissaient sur la vie

professionnelle des parents et sur I’enfant :

- «des fois quand on leur propose un créneau ¢a les arrange pas forcément. C’est assez
contraignant pour eux, et en plus c’est toutes les semaines et puis ¢a dure » (E4)

-« Et en termes d’organisation familiale, ¢a aussi, dans [’accés aux soins...c’est une
réalité du secteur, ou y a beaucoup de personnes qui travaillent a temps plein, les deux
parents, et la ce n’est pas la ressource financiére qui pose probleme, c¢’est qu'il faut
pouvoir les accompagner. » (E6)

-« Ce sont des enfants qui sont trés fatigables et c’est eux qui ont les emplois du temps
les plus chargés. Parce qu’ils ont [’école toute la journée, plus les rendez-vous les soirs,
plus accessoirement une activité parce que ce sont des enfants et qu’ils ont besoin de

faire autre chose » (E8)

Certains parents arrétaient de travailler afin de pouvoir assurer le bon déroulement des
rééducations « Je pense aussi aux familles qui ont plusieurs enfants avec des parcours de soins
mouvementés. Des parents qui se sont arrétés de travailler pour s’occuper...pour coordonner

tout ¢ca » (E8)
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c) Difficultés d’accés aux acteurs de la prise en charge

(1)  Saturation du réseau
Quand il était posé la question de 1’acces aux soins aux praticiens, ces derniers le décrivaient

comme difficile voire trés difficile « hummmm...catastrophique (rire) » (ET).

e Médecins experts

Il ressortait de ces entretiens une saturation du réseau avec un manque de professionnels experts
« Il y’a tellement peu d’intervenants trés spécialisés en trouble du neurodéveloppement, on est

trés vite limité » (E2).

Les médecins devaient parfois faire appel a leurs réseaux de connaissance pour faciliter I’acces

aux experts et aux structures spécialisées :

-« Moij ai réussi a adresser un patient qui a eu un rendez-vous 6 mois apres a peu pres.
Parce que j’avais...j ai rencontré le médecin et ¢a fait partie de mes contacts mais... »
(E2)

- «yaunenfant, avec les...le réseau de connaissances j ai réussi a le faire voir au Centre
Hospitalier Alpes Léman alors que pour avoir un rendez-vous au CHAL c’est pas

simple » (E7)

La saturation, bien que ressentie par les praticiens, n’était pas toujours considérée comme

problématique du fait de la présence de médecins experts au sein de la MSP :

-« Laj’ai moins la difficulté parce que j’ai F ... €t V... mais je sais que j aurais vraiment
la difficulté si on...y avait pas [’accés facile ici a la maison de santé. » (E10)

-« Apres ici sur la maison de santé on a la chance quand méme avec V..., F..., tout ¢a,
d’avoir quand méme des médecins qui sont sensibilisés qui peuvent nous servir de

référence » (E11)
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- «j’ai la chance d’étre entourée par des ressources proches et facilement accessibles

donc c’est vrai que pour moi ¢ ’est quand méme trés confortable » (E9)

De plus des solutions semblaient se mettre en place avec 1’ouverture de consultations

specialisées :

- «on compte sur la formation du réseau des troubles du neurodéveloppement sur le
département pour pouvoir mettre en place quelque chose de plus cohérent » (E2)

- «on voit quand méme des portes de sorties avec le réseau gu’'on va essayer de mettre
en place sur Annecy. Le fait qu’il y ait des consultations qui s ouvrent sur [’hopital.

Donc c’est plutot positif. » (ET)

A noter qu’un seul des médecins interrogés trouvait que les experts étaient accessibles sur
Annecy « Et notamment il y a aussi pas mal de pédiatres de ville... des neuropédiatres a Annecy

t'en as aussi. L'hdpital est assez disponible je trouve, enfin ce n'est pas le pire pour ¢a. » (E5)

e Reééducateurs
Le réseau des rééducateurs était également saturé avec des délais de prise en charge long.

Les orthophonistes étaient les plus touchées, avec des délais de plus d’un an « c'est qu'on est
complétement saturé, donc pour le moment ceux qui nous appellent on a un an et demi
d'attente... » (E1). Ces délais étaient expliqués par la longueur des prises en charges, et par le
fait que les enseignants orientaient facilement vers les orthophonistes :
-« Mais c'est des prises en charge qui sont longues, c'est pour ¢a qu'on a autant
d'attente » (E1)
-« C’est un truc qu’ils donnent trés vite en premiere intention. Ce qui fait un peu gonfler

notre liste d’attente. » (E4)
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Les ergothérapeutes et la psychomotricienne avaient aussi des délais d’attente importants,
tandis que I’orthoptiste était plus accessible « Avec moi c'est assez rapide... en genéral, ceux

qui veulent un bilan ils I'ont dans les 15 jours, 3 semaines. Rapide... tout est relatif. » (E3).

Ces délais provoquaient aussi un retard de prise en charge « c’est les délais d’attente des

professionnels qui peuvent retarder la prise en charge des troubles de ces enfants » (E2).

Les rééducateurs s’adaptaient a cette surcharge du réseau en acceptant uniquement les enfants
du secteur, en recrutant de nouveaux collaborateurs et en retardant les bilans afin d’organiser
un suivi dans la continuité « Donc on préfére les faire attendre avant le bilan, en espérant que

une fois le bilan fait on puisse rapidement les prendre en charge » (E11).

2 Contraintes financiéres familiales
Seules I’orthophonie et 1’orthoptie étaient remboursées, les colts engagés par la famille pour la

réalisation des bilans et des rééducations pouvaient étre un facteur limitant :

- «je pense qu’y a beaucoup de parents pour qui méme faire un bilan en ergothérapie,
en psychomotricité est quelque chose de tres...trop onéreux pour eux. Et je pense qu'il
Y a des gens qui ne consultent pas pour ... notamment pour ces raisons-la. » (E2)

-« c’est compliqué d’expliquer aux parents que leurs enfants ont besoin de soins mais
qu’on n’est pas pris en charge et qu’ils vont devoir sortir des centaines, voire des
milliers d’euros de leur poche, pour le bien-étre de leurs enfants. C’est extrémement
compliqué. » (E8)

-« Apres il y a aussi le probleme du coiit financier [...] ...enfin on a de la chance d’étre
dans une région ou les gens n’ont quand méme pas trop mal de moyen, mais méme pour

des gens aisés au bout d 'un moment ¢a finit par coiiter cher » (E9)
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Concernant les demandes d’aides, les critéres familiaux entrant en jeux, les dossiers réalisés

n’étaient pas toujours validés par la MDPH. De plus les délais de traitement étaient longs ce

qui pouvait retarder la rééducation et la mise en place des aides scolaires :

« Les prises en charge MDPH elles sont pas du tout...Pas toujours en fonction des
troubles. Si ’enfant a principalement un TDAH, méme si ¢a le pénalise dans ses
apprentissages, méme si le quotidien est compliqué, il n'y a pas forcément de
financement pour la prise en charge » (E6)

« Apres, ce n’est pas toujours tres juste non plus. Moi j’ai une maman qui travaille en
Suisse, on lui a refusé les aides parce qu’elle travaillait en Suisse, sauf qu’elle est
maman isolée et que...elle voila. » (ET)

« Les délais ne sont pas géniaux par ici, je pense que c’est de l’ordre de plusieurs mois
quand méme, 6 a 9 mois il me semble, facilement. Donc c’est vrai que c’est un probleme

aussi ca. » (E9)

Les praticiens proposaient aussi des solutions alternatives en se tournant vers des rééducations

remboursées, en adaptant leur format de séance ou en proposant le tiers payant :

« Il'y a des parents qui ne peuvent pas faire la psychomot’, du coup pour les plus petits
Jje leurs prescris de la kiné motrice pour essayer d’aider » (ET)

« C’est arrivé que je propose des séances plus courtes, une demi-heure au lieu de trois
quarts d’heure. C’est arrivé...disons que moi j’essaye au maximum de rassurer les
familles en disant que le jour ot ¢ca devient vraiment compliqué financiérement, qu’ils
n’hésitent pas a le dire » (E8)

« Dés que je sens que ¢a coince un petit peu quand j 'annonce les tarifs je peux dire tout

de suite «on peut faire le tiers payant» » (E1)

63



2. L’accompagnement scolaire

e Aides humaines

Plusieurs difficultés ont pu étre répertoriées, notamment la mise en place d’aides humaines avec
des délais importants lors de la constitution des dossiers MDPH « les délais sont quand méme
trés longs par rapport aux besoins des enfants, donc ¢a nous fait perdre du temps par rapport

a leurs apprentissages. » (E7).

I y avait également un nombre insuffisant d’ AESH disponibles, ce qui limitait leur intervention

aupres des enfants :

- «Apreés il y a aussi |'aménagement type AVS, on n’a jamais le nombre d’heures
nécessaires pour un enfant » (E2)
-« Apres y a aussi le probleme des AVS qui ne sont pas toujours assez présentes par

rapport aux difficultés de l’enfant » (ET)

e Communication

Les professionnels médicaux et paramédicaux n’étaient pas conviés aux Equipes de suivi de
scolarisation (ESS) par le corps enseignant « alors en fait, tres souvent, les parents me disent «
on va faire une réunion avec la maitresse », on est encore trop peu souvent sollicités je trouve.
Du coup je m'incruste un peu (rires) » (E1) ; ou leurs emplois du temps ne leurs permettaient
pas d’étre présents « c'est toujours a 5h de I'aprés-midi, et moi a 5h de I'aprés-midi c'est la ou
c'est le plus blindé » (E3).

Leurs absences lors de ces ESS pouvaient porter préjudice a I’enfant « Et des fois il y a certains
aménagements qui ne sont malheureusement pas tres bien respectés en classe, donc c'est aussi

pour faire entendre que I'enfant a vraiment besoin... » (E1)
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L’avis de I’enseignant semblait capital afin de confronter les dires des parents « Apres on a
vraiment besoin d’avoir une communication avec l’école, parce que des fois le discours entre
ce que nous disent les parents et ce que nous disent les enseignants on a vraiment une

différence. » (E2)

e Reéducations
L’¢cole refusait parfois que les enfants s’absentent pour leurs rééducations, ou que les

rééducateurs interviennent dans le milieu scolaire :

- «La réponse a été « sur le temps scolaire je ne peux vous faire intervenir que s’il y a
un PPS, un dossier MDPH en cours, sinon je ne peux pas » » (E8)

-« Les écoles qui refusent que les enfants sortent...alors que nous on vienne c’est trés
compliqué, mais que les enfants sortent pour aller en rendez-vous, c’est compliqué

aussi. » (E8)

Afin de diminuer 1’absentéisme scolaire, les praticiens essayaient de s’adapter aux emplois du

temps :

- «...enchaine les séances orthophonie-psychomot’ avec une petite pause entre. Mais
voila ¢a ne prend pas sur le temps scolaire, ils viennent la moitié de la matinée » (E6)
-« J’aiouvert le mercredi matin ¢a peut simplifier les choses pour certains parents, parce

que du coup ils ne ratent pas [’école. » (ET)

e Compréhension du trouble par I’enseignant

Les professionnels s’interrogeaient sur une possible incompréhension du trouble par certains

enseignants, pouvant provoquer un comportement inadapté avec les enfants :
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-« Jepense qu’il y a parfois un probleme de compréhension du probleme qu’a l’enfant. »

(E7)

- «...qu'ils ont sirement aussi des difficultés a gérer des enfants un peu différents dans
des classes... Et que c'est plus facile de se braquer que d'essayer de comprendre. » (E5)
-« L’enfant passe souvent pour un enfant qui n’est pas concentré, qui ne fait pas d ‘effort
ou qui n’a pas le goiit de l’effort, du coup [’accompagnement n’est pas forcément

adapté » (E6)

e Aménagements scolaires

Par ailleurs la mise en place d’aménagements en classe était enseignant-dépendante, certains

ne voulant pas s’investir aupres de ces enfants :

« Cela dépend vraiment de [’enseignant, de l’enfant. Si [’enseignant comprend le

trouble de !’enfant, s’il a vraiment envie de faire les aménagements, d’ajuster sa

stratégie aux troubles de l’enfant. » (E2)

-« Des fois c'est insupportable. Parce que en fait ils n’en ont rien a fiche quoi !» (E3)

- «...et puis certains enseignants qui ne sont pas trés ouverts a ce type de difficultés »
(E8)

-« Un enfant il peut rester bloqué une année parce que simplement [’enseignant a décrété

qu’il ne voulait pas faire ce qu’il fallait, ou qu’il a pris | 'enfant en grippe » (E7)
A T’inverse certains étaient préts a mettre en place les adaptations nécessaires :

-« Avec un enseignant investi et bienveillant ¢a peut debloquer des situations » (E9)
-« N’empéche que tous ceux avec qui j ai eu affaire ont été plutot l'inverse, ont été plutot

demandeurs de pistes, d’améliorations, de solutions, et ouverts a nos propositions. »
(E8)
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Des questions de logistiques ou de convenances sociales pouvaient limiter la mise en place des
aménagements :
-« Et sur la mise en place c’est vrai que c’est assez compliqué, souvent on m’explique
que l’enfant n’est pas seul, il y en a d’autres qui ont des problématiques, s’il faut
s 'adapter a tout le monde, c’est trop compliqué. » (E11)
-« Si on met l’enfant sur une assise dynamique ou sur un gros ballon, voir un enfant qui
rebondit sur son ballon c’est quelque chose qui est difficilement acceptable et puis il y
a le regard des autres » (E11)
-« Apres je pense qu’ils manquent d outils aussi. Ils manquent d’outils pour essayer de
s adapter, et puis peut-étre de temps. Il faut s’adapter aux enfants, aprés ils ont

beaucoup d’enfants a gérer aussi, donc ce n’est pas simple. » (E7)

o Retentissement sur I’enfant

Pour les professionnels, I’ensemble de ces difficultés avaient un impact sur I’enfant :

-« Aufinal ¢’est double sanction. 1l est en difficulté, il se fait gronder ou pénaliser » (E6)

-« Un enfant, par exemple dysgraphie, dysorthographie, I'obliger a recopier tous ses
devoirs le soir... je ne sais pas quoi dire ! Alors, on a beau dire que non, il faut faire
des photocopies, mais non les photocopies ¢a prend 5 secondes de plus... » (E3)

-« Aprés on sait tres bien qu'ils mettent les enfants en échec donc... » (E3)
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3. Gestion des difficultés relationnelles et sociales de ’enfant et
de sa famille
Les enfants paraissaient avoir une faible estime d’eux méme, ce que les professionnels tentaient
d’améliorer :

-« Ces troubles ¢a peut amener de I'incompréhension aussi, donc moi j'explique bien
aussi devant I'enfant que ce n’est pas de sa faute, il ne le fait pas expreés » (E1)

-« Alors en fait ils progressent, en méme temps parce que souvent il y a I'orthophoniste,
il y a le truc, le machin... et du coup, ils progressent, ils avancent. Du coup c¢a
les valorise, ils sont contents » (E3)

D’autres retentissements sur I’enfant étaient rapportés, notamment un sentiment d’angoisse et
de différence :

-« Peut-étre de se sentir incompris, moins soutenus, ou a I'inverse trop cocoonés. Iy a
certaines mamans qui sont peut-étre un petit peu trop présentes justement, et peut-étre
qu'ils peuvent se sentir un peu trop étouffés, démunis. Souvent ce qui ressort c’est qu ils
ne sont pas comme les autres, pas comme les copains... » (E1)

-« L’angoisse aussi, ['anxiété. |l y a beaucoup d’enfants qui sont anxieux par rapport a

leurs difficultés » (E7

Devant des troubles souvent incompris, des difficultés pouvaient survenir a la maison, et
notamment lors de la réalisation des devoirs :
-« Les parents peuvent étre en difficultés devant les troubles de leurs enfants, enfin je
parle de comment réagir, d’étre un peu dépassé par les choses » (E10)
-« Souvent aussi pour les devoirs, le soir c'est tres laborieux, ¢a ne se passe pas

forcément bien, c'est conflictuel » (E1)

Il était remarqué un apaisement des tensions une fois le diagnostic posé :
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« Quand on a basculé le truc en disant : « ce n’est pas de sa faute, il y a un trouble »,
les parents changent. Et I'enfant par la méme occasion il change aussi » (E3)

« Une fois qu'ils ont des mots a entendre, méme si au debut ¢a les chamboule un peu,
qu'ils ont ¢a devant, ils savent pourquoi c'est compliqué. lls savent, que ca ne sert a

rien de s'énerver » (E3)

Les praticiens avaient un role primordial afin d’expliquer le diagnostic aux parents, ainsi que

’attitude a adopter avec leurs enfants :

« Certains parents disent «il est un petit peu faignant» ou «a croire qu'il le fait exprés»
donc je trouve que j'ai un réle quand méme d'information et d'explication du trouble,
finalement. » (E1)

« ...c’est qu’il y ait un médecin qui le fasse, pour que les parents sachent a un moment
vraiment a quoi s’en tenir et les enfants aussi. Et pouvoir un peu mieux leur
expliquer...Et que certains comportements soient aussi mieux compris et mieux
accompagnés et pas juste réprimandés » (E6)

« En soi, normalement la plupart des collégues font des séances de rééducation de trois
quarts d’heure. Sauf que, du coup, moi je fonctionne en créneau d'une heure, ou il'y a
trois quarts d’heure consacrés a la rééducation en générale et un quart d’heure

consacré aux parents » (E6)

Cependant les familles devant gérer le trouble au quotidien pouvaient étre dépassees par la

situation :

« ...des fois des temps d'‘amélioration des troubles qui sont un petit peu trop longs a
supporter pour les familles, quand ¢a ne se passe pas bien la maison » (E12)
«...et puis épuisement...épuisement, c’est un grand mot mais...parfois oui, de

[’entourage. » (E6)

69



-« ll'y a quand méme des parents qu’on retrouve a bout et qui ne comprennent pas, et

qui peuvent étre maltraitants sans le vouloir parce qu ’en fait ils sont dépassés » (E7)

De plus, les pathologies étant peu connues de la population générale, les familles devaient faire
face a une pression sociale :
-« Souvent les parents, on leurs dit qu’ils ne savent pas éduquer leurs gamins » (E7)
-« Mais ¢a peut étre aussi le jugement qu’ils ont de la part de leurs familles, de leurs
amis, une incompréhension, une pression en fait de [’entourage. » (E7)
-« C’est aussi parfois une image qui est renvoyée au niveau social qui est un peu
compliquée. Parce que ¢ est un enfant qui ne rentre pas dans les cases entre guillemets,

c’est pas forcément facile a vivre au jour le jour. » (E9)
Plusieurs praticiens évoquaient la nécessité d un accompagnement spécifique des parents :

- «Je pense qu’un accompagnement des parents qui ont un enfant qui présente des
troubles du neurodéveloppement, qui sont plus ou moins séveres... je pense qu’il faut
des outils et puis un accompagnement, peut-étre psychologique en tout cas. » (E10)

-« Le manque d’accompagnement, il y en a beaucoup qui ne se sentent pas du tout
soutenus, pas compris. » (E11)

-« Parce que la, ils sont un peu lachés comme ¢a au milieu et c’est a eux d’aller glaner

les infos sur internet, sur les forums, les associations de parents, etc, etc... » (E8)

4. La formation

Seule la psychomotricienne n’émettait pas de réserve quant a la qualité de sa formation « ¢ était
quand méme assez complet, enfin on avait quand méme pas mal de formations sur le sujet,

¢ 'était bien abordé » (EB6).
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Les orthophonistes étaient globalement satisfaites malgré une formation incompléte et peu

actualisée :

« Alors c'est plutét correct, parce que c'est quand méme la base de mon métier, donc
tout ce qui est langage écrit on en a beaucoup entendu parler. » (E1)

« Aprés comme toutes les formations je trouve que ce n’est pas assez actualisé. » (E1)
« La dyscalculie on [’abordait peu. Donc c’est des contenus sur lesquels j’ai dii me

reformer » (E4)

L’orthoptiste et les ergothérapeutes avaient peu abordé les TND au cours de leurs formations

initiales :

« Ca ne vaut rien du tout », « Mais & aucun moment de ma formation on a fait ¢a.
Jamais. » (E3)

« Mais sur les troubles...la question des troubles d’un point de vue spécifique...zéro. »
(E8)

« On a des stagiaires de troisieme année et méme en troisieme année c’est loin d’étre

clair, en tout cas pour eux » (E11)

Les médecins généralistes étaient assez catégoriques sur le fait que leur formation initiale était

insuffisante :

« Ah non tres...médiocre (rire) » (E10)

« Complétement inexistante (rires) » (E12)

« Je pense que cette formation était compléetement insuffisante, je n’avais absolument
aucune notion du trouble du neurodéveloppement » (E2)

« Alors je ne me souviens pas trop sur le second cycle, mais je pense qu'il doit y avoir
un item, un item sur les troubles du développement, je ne sais pas... » (E5)

«Nulle ! (Rire). Vraiment...vraiment...oul je crois qu’il y avait cing lignes dans un
bouquin de psy ? » (E7)
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- «Il n’y en a pas tellement eu ?! (Rire) Sur les troubles neurodéveloppementaux

franchement... » (E9)

Ces propos pouvaient étre nuancés car la formation initiale n’avait pas pour but de former des
specialistes dans le domaine des TND « Aprés notre formation initiale en tant qu’ergo, on a
quand méme un champ d’activité qui est extrémement large, du coup elle n’a pas vocation non
plus a nous rendre spécialiste d 'un domaine. » (E11)
Seuls les professionnels intéressés par les TND décidaient d’approfondir leurs
connaissances sur le sujet :
-« C'est parce que ¢ca m'intéressait. Apres si ¢a ne m’avait pas intéressée je ne me serais
pas attardée dessus. » (E3)
-« C’est tout ce que j’ai cherché a lire sur le sujet par interrogation, au départ plus pour
ma culture. » (E7)
Deux médecins sur les six avaient fait des formations supplémentaires afin de pouvoir prendre

en charge les TND « je me suis formée dans [’expertise et ['accompagnement de ces enfants. »

(E2).

Les quatre autres prenaient le parti d’adresser a des collégues plus spécialisés quand ils se

sentaient limités par leurs compétences :

-« Etj'adresse si besoin, si je me sens limité dans mes compétences. » (E12)
-« Jen’ai pas de formation spécifique dans ces troubles-la, donc si j'ai un doute, je vais
vite adresser a mes collegues qui sont plus compétents que moi ! (Rire) » (E9)
Par ailleurs une actualisation concernant les nouvelles recommandations semblait nécessaire :
-« Ca a beaucoup changé derniérement, donc pour moi il est indispensable de se

reformer... » (E1)
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-« Mais, tout ¢a est appris sur le tas, et plus sur les formations que maintenant il y a dans
les DPC » (E3)
-« Apres, c’était y a 10 ans et les neurosciences ont fait du boulot entre temps (rire). »
(E6)
Lors des entretiens certains praticiens ont parlé spontanément de leur opinion sur la formation
des médecins généralistes. Tous s’accordaient pour dire qu’ils n’étaient pas suffisamment
compétents dans le domaine :
-« Les médecins sont assez peu compétents dans [’évaluation ou l’adressage d ’un trouble
du langage ou de la parole » (E2)
-« On essaye avec des outils standardisés mais ils ne sont pas tous bien compris par tous
les médecins, car ce sont des bilans qu’ils ne connaissent pas forcément. Tous les

medecins ne sont pas non plus formés pour lire entre les lignes (rire). » (E6)

-« ...du fait du manque de connaissances et de compétences de beaucoup de médecins

généralistes » (E12)

C. Attentes concernant le protocole de soins
1. Attentes concernant le dépistage
Plusieurs médecins généralistes souhaitaient voir apparaitre dans ce protocole un rappel des
signes d’alerte, un contenu détaillé de I’examen clinique et des outils de dépistages utilisables
en médecine générale « Je pense déja que pour nous, médecins, ce qui pourrait étre bien, c’est

qu’il y ait peut-étre un rappel des signes d’alertes et des examens de base a effectuer » (E7)

2. Attentes concernant les recommandations

Une des professionnelles précisait que le protocole devait contenir les derniéres
recommandations « Et puis avec les recommandations actuelles aussi...de pouvoir se poser et

partir sur la méme base. » (E6)
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3. Attentes concernant le parcours de soins

La grande majorité des attentes de la création du protocole concernait 1’orientation et la

coordination des soins.

Pour tous les professionnels interrogés 1’objectif principal était d’améliorer la fluidité des prises

en charge et éviter les erreurs d’orientation :

« Qu’on se dise, chacun, il y a tel ou tel truc, on va faire d'abord tel ou tel bilan, plutot
que de faire 20 bilans avant de savoir lequel est le bon, et lequel sert a quelque chose. »
(E3)

« Pour qu’on gagne tous un temps sur la prise en charge, et que chaque personne, a un
moment donné, quand elle regoit l’enfant, sache exactement en fonction des difficultés
qu’il a, & qui elle peut adresser cet enfant et comment il peut étre orienté » (E2)

« De ce protocole j’attends que pour les parents, enfin plutdt pour les enfants qui
rencontrent ce genre de problemes, ce soit comme un petit CMPi en fait. Que ce soit

assez fluide et que les délais soient cohérents » (E10)

Pour cela ils attendaient d’avoir une conduite a tenir claire en fonction des signes dépistés lors

des examens. Ils voulaient pouvoir hiérarchiser les prises en charge. L’idée d’un arbre

décisionnel est ressortie :

« Si on arrive a trouver un maillage un peu plus logique dans : comment on adresse les

enfants, a qui, avec quelle priorité par rapport aux troubles qu’on a pré-identifiés »

(E11)

« Quels sont les éléments qui déterminent [’orientation, soit vers un réeducateur
directement, soit vers un des medecins spécialisés de la structure. » (E2)

« C’est créer un arbre décisionnel, c'est savoir par ou commencer. » (E5)

Pour les aider, un rappel des compétences de chaque intervenant semblait nécessaire :
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-« ...donc connaitre les compétences de chacun » (E1)
- «..dans l'idée de mieux répartir, peut-étre mieux identifier le réle de chacun par

rapport a telle difficulté, par rapport a tel trouble » (E11)

L’idée d’un passage obligatoire par un médecin référent durant la prise en charge
ressortait « Souvent il »’y a pas de médecin référent. Et je crois que cela serait déja la base de

départ » (E3)

Les professionnels voulaient mettre en place un partage des données afin d’améliorer la

communication et connaitre la progression de 1’enfant dans chaque domaine :

- «..qu'on partage les données plus simplement pour éviter de répéter les
questionnaires, les anamnéses. » (E2).

-« Qu’il y ait un retour commun pour avancer vraiment de maniére concrete. Et non pas
faire son travail chacun de son coté. Ce n’est pas forcément harmonieux [...] c’est
quand méme trés important que chacun sache comment ¢a se passe avec les différents
professionnels. » (E10)

-« Etcomment les approches de chacun peuvent se compléter ou se travailler de maniére
transversale. S’i/ y a un outil de communication qui est mis en place dans une séance
de rééducation, cela peut permettre de voir si [ 'enfant généralise dans une seance avec

un autre professionnel » (E6)

L’une des professionnelles mettait 1’accent sur la nécessité d’améliorer I’organisation des
RCP « pour moi c’est important qu’il y ait un objectif ciblé a la réunion par dossier, [...] Qu’on

sache pourquoi on est la (rire). Pourquoi on parle de [’enfant surtout. » (E6)

Pour finir, la nécessité de formaliser les échanges ressortait de ces entretiens « améliorer la

communication, formaliser un peu les choses » (E11).
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4. Attentes concernant la gestion des familles

Plusieurs praticiens souhaitaient faire ressortir I’importance de 1’accompagnement et de

I’information des familles :

-« ...et puis aussi pouvoir permettre aux familles de se repérer dans ce qui est de [’ordre
du diagnostic, dans ce qui est de [’ordre des aides auxquelles ils peuvent...je ne sais
pas si ¢a rentre dans un protocole de soins... » (E8)

-« Peut-étre aussi tout ce qui est accompagnement des parents. » (E10)

-« Améliorer aussi la communication entre les professionnels et les familles. Je pense
que c’est trés rassurant pour les familles de voir qu’on communique, qu’il y a un lien. »

(E11)

5. Evaluation des pratiques et du protocole

Une évaluation de la pertinence et des apports du protocole, a distance, était envisagée « évaluer
si les prises en charge pluriprofessionnelles font évoluer [’enfant donc faire des profils pour
voir s'il y a une progression et peut-étre faire une évaluation de nos pratiques, et méme

pourquoi pas évaluer dans le cadre d’un protocole de recherche. Peut-€tre plus tard » (E2).

6. Généralisation du protocole

L’une des médecins espérait qu'une extension de ce protocole a d’autres structures soit
possible « je pense qu’il y a des médecins que ¢a intéresserait de savoir comment on fonctionne.

Apres ca peut aller au-dela de la maison de santé. Ca peut étre une base... » (E7)
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DISCUSSION

I. Forces et limites

A. Forces de notre étude

Pour répondre a notre question de recherche nous avons réalisé une étude qualitative, avec pour
objectif de faire ressortir I’opinion des personnes interrogées et les inciter a réfléchir sur les
améliorations possibles. Les entretiens semi-dirigés, avec des questions ouvertes, nous ont
permis de recueillir des réponses libres des interviewés tout en permettant de garder un cadre

pour faciliter notre analyse.

Nous avons, de par notre échantillon pluridisciplinaire, réalisé une triangulation des données en
recueillant intentionnellement I’information sous plusieurs optiques différentes (médecins
généralistes, orthophonistes, orthoptiste, psychomotricienne et ergothérapeutes). La pluralité

des entretiens a permis de recouper les informations et ainsi d’arriver a saturation des données.

Pour limiter les biais d’interprétation et appuyer la validité interne de notre étude, nous avons

réalisé un double codage des données.

B. Biais de notre étude

- Biais de sélection :
Notre échantillon ne comprend pas 1’ensemble des professionnels intervenant dans la prise en
charge. Les kinésithérapeutes et la psychologue de la MSP n’ont pas participé car ils ne
suivaient pas de TND. L’¢étude se faisant sur la base du volontariat, certains professionnels
répondant aux critéres d’inclusion n’ont pas participé. Les caractéristiques des personnes

volontaires sont donc possiblement différentes de celles des non-participants.
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La moitié de notre échantillon est composée de médecins genéralistes tandis que les
rééducateurs ne sont représentés que par une ou deux personnes par spécialité, ce qui peut

provoquer une surreprésentation des idées des medecins généralistes.

Il n’y a pas d’hommes parmi les professionnels paramédicaux, et seulement deux hommes sur
six médecins généralistes. Ce qui est cohérent avec la féminisation de la profession médicale
ces derniéres années. En 2017, 59 % des médecins s’inscrivant au Conseil national de 1’ordre

des médecins étaient des femmes (14).

Justine Malot était connue de certains interviewés. Elle avait précédemment travaillé dans la
MSP en tant qu’interne en SASPAS, puis remplagante. Cet élément a pu induire un caractere

moins formel aux entretiens et modifier les réactions des participants.

- Biais d’enquéteur

Pour des raisons organisationnelles, trois entretiens ont été réalisés conjointement, un par

Mathilde Larue, et huit par Justine Malot.

Le ton des enquétrices a été le plus neutre possible, et les questions étaient pour la plupart
ouvertes. Cependant, certaines questions de relance étaient des questions fermées et pouvaient

laisser entrevoir I’avis des enquétrices.

A noter que les enquétrices sont de jeunes médecins non spécialisées dans le domaine des TND,

ce qui a pu faciliter I’expression des interviewés sans peur du jugement.

- Biais lie aux conditions d’entretien :

Les entretiens ont eu lieu a différents moments de la journée, ce qui a pu jouer sur la
concentration des participants. L’entretien douze est plus court par manque de temps de

I’interviewé.
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1. Discussion de nos résultats

A. Un parcours de soins restant a définir

o Dépistage : des outils spécifiques mal connus

L’une des six compétences du médecin généraliste, définie par le Collége national des
généralistes enseignants (CNGE), est le volet prévention, dépistage et éducation en santé. Dans
le cadre des TND, le dépistage se fait lors du suivi classique des enfants afin de détecter les
signes d’alerte. Si I’examen clinique a la recherche d’anomalies sensorielles fait partie des

enseignements initiaux, 1’utilisation d’outils de dépistages spécifiques ne 1’est pas.

En effet, notre étude révele des difficultés de dépistage pour les médecins genéralistes, qui ne

se sentent pas tous compétents et familiers des tests existants.

Les tests de dépistage utilises par les médecins de notre étude sont le M-CHAT et le ERTLA4.

Aucun n’a évoqué I'utilisation de I'IFDC, ce qui va dans le sens de 1’é¢tude réalisée par A.

Frémont, ou un seul médecin sur dix-sept interrogés connaissait I’'IFDC (15).

Les nouvelles recommandations de la HAS clarifient le r6le des intervenants concernant les
tests de dépistage. Tout médecin généraliste peut utiliser la grille de repérage “Détecter les
signes d’un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans”, élaborée par la
délégation interministérielle a la stratégie nationale pour l'autisme au sein des troubles du
neurodéveloppement. Cette grille de repérage permet de cibler tous les ages. Des tests de
repérages plus spécifiques peuvent y étre associes, tels que le M-CHAT et le ERTLA4 (7). lls

sont reéalisables par des médecins non-experts mais necessitent une formation préalable.

e Quelle orientation pour aboutir au diagnostic ?

Notre étude révéle la difficulté initiale a poser le diagnostic de TND.
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Tout d’abord parce que c’est un trouble survenant sur un cerveau en développement. On
comprend donc que les symptomes apparaissent avec 1’age de I’enfant. Avant de pouvoir
conclure a un diagnostic, il existe initialement une incertitude entre un simple retard

d’acquisition et un TND. Un temps d’observation suffisant est donc nécessaire.

Nos résultats concordent avec ceux de 1’étude territorialisée en Bourgogne Franche Comté par
V. Vinel sur les troubles des apprentissages. Dans celle-ci les professionnels de santé
considéraient que le diagnostic ne pouvait étre posé qu’aprés un certain age, une période

d’observation et 1’élimination d’autres pathologies (9).

Par ailleurs, les médecins genéralistes nous ont exprimé leurs incertitudes. Face a un trouble la

question est de savoir quand initier un bilan et quelle personne solliciter.

Nous retrouvons cette problématique dans I’étude de V. Vinel, ou les parents interrogés
décrivent des médecins généralistes comme des oreilles attentives mais ne sachant que rarement

vers qui orienter (9).

Notre étude pointe du doigt I’incapacité des médecins généralistes a poser ce diagnostic. Cette
difficulté est liée a leur formation initiale qui ne les rend pas suffisamment compétents pour
conclure a un TND. En effet, seul deux des médecins ont effectué des formations spécifiques

afin d’avoir I’expertise suffisante.

e Intervenants multiples et interventions non structurées
Il ressort des entretiens une grande problématique concernant I’orientation des enfants dans le
parcours de soins. La prise en charge des TND est pluridisciplinaire, jusqu’a quatorze

spécialités sont retrouvées dans notre étude.

Plusieurs points ont été mis en évidence.
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Tout d’abord, le médecin généraliste n’est pas inclus dans le parcours de soins. La
méconnaissance du role du médecin généraliste pousse les parents a s’orienter en priorité vers
les professions paramédicales. Les résultats de 1’étude de V. Vinel vont dans notre sens puisque
les parents interrogés ne pensent pas que les difficultés d’apprentissage relévent du domaine
médical (9).

De plus, les différents acteurs, jugeant parfois que le médecin n’est pas compétent dans ce
domaine, préfeérent adresser a d’autres rééducateurs afin de compléter le bilan.

La seule critique des médecins généralistes a cet égard est de devoir prescrire des bilans sans
avoir évalué I’enfant. En effet, les parents ont tendance a demander une ordonnance par le biais
du secrétariat sans venir en consultation. Une des solutions pouvant étre discutée serait de
déléguer la prescription des examens aux professionnels paramédicaux, sous condition d’une
communication de ces initiatives, et des resultats en découlant, au médecin référent.

Le réseau de soin (dont les structures spécialisées et les associations pouvant venir en aide aux
familles) et le champ d’intervention des différents professionnels sont peu connus. Ceci
provoque des erreurs d’orientation, avec des bilans multiples inadaptés aux troubles de 1’enfant,
et donc des retards de prise en charge.

Enfin, les enfants nécessitant I’instauration d’un traitement médicamenteux dans le cadre d’un
TDAH, doivent consulter un médecin hospitalier. Ceci participe a la multiplicité des
intervenants autour d’un enfant. Et en 1’absence de traitement, les difficultés d’apprentissages
sont majeures, la rééducation moins efficace, les délais d’attente sont donc une des

problématiques de ce passage hospitalier obligatoire.

e Nécessité d’un médecin coordinateur
S’agissant de soins pluridisciplinaires, un médecin référent coordinateur est indispensable pour

articuler les différentes prises en charge.
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Aux Etats-Unis, Antonelli et al., en 2009, ont donné une définition encadrant la portée de la
coordination des soins en pédiatrie, qui a éte reprise par « I'American Academy of Pediatrics ».
La coordination y est définie comme devant étre centrée sur ’enfant et sa famille, proactive,
planifiée et comprehensive. Elle nécessite une implication personnelle dans les soins et des

relations professionnelles en réseaux (8) (16).

Notre ¢tude dénonce 1’absence de médecin coordinateur dans le parcours de soins. Cette notion
est évoquée principalement par les rééducateurs, qui voient les patients errer entre les
professionnels de santé. Pour eux, son rdle serait de poser le diagnostic, coordonner les
rééducations et le suivi, et de centraliser les données.

L’étude de V. Vinel retrouve les mémes résultats. Les professionnels travaillent chacun avec
un enfant, mais la trajectoire et le suivi ne sont pas coordonnés par un médecin (9).

La spécificité de la MSP de Cruseilles est la présence de deux médecins expertes des TND. En
I’absence de médecin référent, les professionnels adressent donc les enfants vers ces deux
médecins pour coordonner les soins.

Pour les professionnels interrogés, le coordinateur des soins est, par défaut, le médecin
généraliste de I’enfant. Ceci est défini par la loi, qui place le médecin généraliste au centre de
la coordination des soins en lui confiant la responsabilité « d’orienter ses patients selon leurs
besoins », et de « s’assurer de la coordination des soins nécessaire a ses patients » (17) . Dans
le cadre de TND, la HAS précise que le médecin traitant peut effectivement avoir ce role
initialement, mais si la situation est complexe c’est le médecin formé spécifiquement aux TND

qui prendra le réle de coordinateur (7).

e Communication interprofessionnelle a mettre en place

Pour avoir un suivi adapté a chaque enfant, une bonne communication entre les intervenants est

indispensable.
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Les medecins généralistes ont des difficultés a récupérer les comptes-rendus des rééducateurs
ou des spécialistes. Ce qui est confirmé par les rééducateurs eux-mémes, qui déclarent ne pas

toujours transmettre leurs comptes-rendus aux médecins.

Certains ont exprimé le manque d’échanges entre rééducateurs. Les acquisitions de I’enfant
dans une rééducation peuvent étre généralisées a une autre, un défaut de communication sur ce
point peut donc ralentir sa progression. Un échange direct et systématique entre les professions

paramédicales permettrait une meilleure évolution de 1’enfant.

Cependant, le role des parents comme acteurs de la prise en charge de leur enfant nous parait
important. 1ls sont actuellement en charge de la transmission des comptes rendus, ce qui
décharge le professionnel d’une tdche administrative. Ce résultat reste aléatoire suivant

I’implication des parents.

Un autre aspect evoqué est la difficulté de compréhension des bilans spécialisés par les
médecins généralistes. Ce dont ont conscience les rééducateurs, qui rédigent des conclusions
simplifiées.

Notre étude souligne I’aspect chronophage des échanges entre professionnels. En effet,
différents moyens sont disponibles : les courriers, les mails, les appels téléphoniques, les

réunions en présentiel, de maniére formelle en RCP ou informelle lors d’un repas. Il faut alors

trouver des plages horaires communes pour ces rencontres, virtuelles ou réelles.

Lors des entretiens, sur la question de la communication intérieure a la MSP, bien que satisfaits
dans I’ensemble, les professionnels désirent mieux structurer leurs échanges qui sont jugés trop

informels pour la plupart d’entre eux.

Tout devrait passer par le biais des logiciels médicaux et des RCP. Ces réunions sont un bon
moyen de formaliser les échanges mais le format actuel n’est pas satisfaisant. Il peut méme étre

jugé impressionnant par certains, du fait du nombre élevé de participants, provoquant une
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censure de leurs propos. Des professionnels ne suivant pas les enfants peuvent étre presents, ce
qui est parfois mal per¢u. Enfin, I’absence d’objectif préétabli a été soulevé, ce qui rend ces

réunions moins pertinentes.

e Avantages du travail en MSP

Tandis que les rapports avec les professionnels de santé extérieurs a la MSP sont globalement
compliqués, notre étude révele les facilités de communication et, par extension, de coordination

au sein de la MSP.

D’une part, les praticiens peuvent échanger plus facilement, avec un délai de réponse rapide, ce
qui fluidifie le parcours de soin des enfants. Les RCP en sont un exemple parlant, et les échanges
informels permettent d’avoir un avis immédiat, ce qui permet d’éviter les erreurs d’orientation

ou les bilans inappropriés.

D’autre part, les familles se sentent mieux entourées par une équipe de soin qui partage les
informations. L’étude nationale menée aux Etats-Unis en 2009 retrouve également cette
satisfaction des familles a étre suivi en MSP. En effet, 62.7% des parents interrogés sur la

communication entre les différents intervenants étaient trés satisfaits (18).

Pour Antonelli RC et Al., les centres de soins de santé primaires sont décrits comme centres

logiques et efficaces de coordination des soins (8).

e Attentes concernant le protocole

Avec ce protocole, les professionnels souhaitent voir la création d’un arbre décisionnel, une
aide leur indiquant une conduite a tenir claire en fonction des signes dépistés, et une
hiérarchisation dans les prises en charge. Afin d’éviter les erreurs d’orientation, un rappel des

compétences de chaque intervenant est a inclure dans le protocole.
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La solution proposée pour éviter une errance dans le parcours de soin est d’avoir un médecin
référent, qui sera I’interlocuteur principal pour la famille et les soignants et centralisera les
résultats des bilans. Ce role pourrait étre facilité par la mise en place d’un partage de données
efficace sur leur logiciel, permettant de savoir quels ont été les derniers bilans et les avancées
de I’enfant en rééducation. Cela pourrait prendre la forme de transmissions. Une synthése faite

par chaque professionnel lors d’un nouvel événement, évitant ainsi de devoir lire chaque bilan.

Comme décrit précédemment, les participants ont mis 1’accent sur la nécessité d’optimiser

I’organisation des RCP.

B. Un acces aux acteurs de soins complexe

e Saturation du réseau

Notre étude met en avant les difficultés d’acces aux différents professionnels du parcours de
soins des enfants. Nous retrouvons principalement une problématique de délais de prise en
charge avec des listes d’attentes importantes. Ces délais concernent aussi bien les experts, que
les structures spécialisées ou les acteurs de la reéducation, la demande étant supérieure a la

capacité d’accueil.

Nos résultats sont appuyés par une revue de la littérature récente, ol Bodenheimer (2008) décrit

le systeme de soins primaires surchargé comme obstacle a la coordination des soins (19).

Une des problématiques que nous retrouvons est la difficulté d’acces aux médecins experts
pouvant poser le diagnostic. Ce déficit de professionnels est aussi identifié comme point de

blocage dans les études territoriales de Bourgogne Franche Comté et de Normandie (9) (20).

Les médecins doivent faire intervenir leurs relations et réseaux professionnels pour avoir des

rendez-vous en structure de niveau 3, avec un minimum d’attente de six mois dans notre étude.
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Deux études francaises retrouvaient la méme fourchette d’attente pour accéder aux structures

spécialiseées, entre trois mois et un an (21) (22).

Concernant les rééducateurs, les orthophonistes sont les plus touchés par cette surcharge, avec
des délais de minimum un an. Cela s’explique par des prises en charge longues, mais également
par des erreurs de parcours de soins. Les enfants sont parfois orientés a tort par le corps

enseignant.

Dans la MSP de Cruseilles, les professionnels trouvent que I’acceés aux médecins est facilité.
Du fait de la spécialisation de deux médecins dans les TND, la sollicitation d’intervenants
extérieurs est moindre. Néanmoins, le réseau est actuellement en pleine expansion avec
I’ouverture de consultations spécialisées sur Annecy dans le cadre d’un nouveau centre
ressource des troubles des apprentissages. Dans ce cadre, le Docteur Desgrez est en train de
réaliser une demande, afin d’ouvrir des plages de consultations au sein de 1’hopital d’ Annecy,
pour d’augmenter la capacité de prescription de méthylphénidate pour les enfants atteints d’un

TDAH.

Tous ces éléments conduisent a un retard de prise en charge. Il peut étre limité en débutant les

rééducations en amont du diagnostic, pour ne pas pénaliser I’enfant.

e Contraintes financieres

L’accés aux acteurs de soins est parfois limité par le colt des prises en charge. En effet, de
nombreux intervenants dans le parcours de soins ne sont pas rembourseés par la sécurité sociale.
Les bilans nécessaires au diagnostic sont onéreux et souvent multiples, pouvant freiner les

familles. 1l en est de méme pour les rééducations (autre que 1I’orthophonie et 1’orthoptie).
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Cette problématique est décrite dans différentes études en France ou a I’étranger. L’étude
territoriale de Normandie définit la non prise en charge de certaines rééducations comme un

blocage administratif dans le parcours de soins des enfants présentant un TSAp (20).

Nous n’avons pas les mémes problématiques que les Nord-Américains qui sont confrontés a de

plus grandes inégalités selon le type d’assurance privée qu’ils posseédent (18).

Les autres problemes soulevés par notre étude sont le refus régulier de prise en charge par la
MDPH et dans un second temps le délai d’attente a la validation de ce dossier. En effet, toutes
les situations n’aboutissent pas a une reconnaissance de handicap, laissant les frais des multiples

bilans et rééducations a la charge des familles.

De plus, les revenus des familles entrent en jeu. Les familles les plus aisées peuvent se voir
refuser les allocations, malgré des colits engendrés non négligeables selon 1’avis des praticiens.
Nous retrouvons ce type de bareme aux Etats Unis ou, de par leurs meilleurs revenus, certaines

familles sont moins couvertes par les assurances maladies et ont donc plus de frais (18).

Pour pallier cela, certains professionnels proposent de réduire la durée ou la fréquence des
séances, ou de réaliser le tiers payant. Si ces solutions ne sont pas envisageables, le médecin
peut se tourner vers des rééducations remboursées, telle que la kinésithérapie, méme si son

efficacité sera limitée aux troubles neurologiques moteurs pouvant étre associés aux TND.

C. Un manque de formation des intervenants

Notre étude montre que la formation des médecins généralistes sur les TND est trés insuffisante
voire inexistante.

Nos résultats concordent avec ceux d’une étude sur les TDAH, ou la plupart des praticiens
considéraient avoir de faibles compétences, et ou le confort percu était faible (23).

Par contre, ces résultats ne concordent pas avec ceux trouvés par F. Bermond, ou la

connaissance du corps medical et des enseignants sur les TDAH et les TSA est respectivement
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évaluée par les scores KADDS et ASK-Q. Le pourcentage total de réponses correctes au score
KADDS était de 63%, et de 80% pour le score ASK-Q. Ces scores peuvent cependant étre

expliqueés par la participation de spécialistes (pédiatres, psychiatres et pédopsychiatres) (24).

Les enseignements théoriques facultaires en pédiatrie abordent les TND de maniére tres
superficielle. Les étudiants en médecine terminent leur sixieme année d’études avec une simple
notion de leurs existences, sans avoir développé leurs prises en charge. Lors de I’internat de
médecine genérale, un stage en pédiatrie est obligatoire, mais il se déroulait jusqu’a présent
systématiquement dans un service d’urgences ou d’hospitalisation. Les enfants présentant un
TND étant plutdt vus en consultation pédiatrique, il est rare que les internes les rencontrent.
Suite a la réforme du troisieme cycle, les étudiants peuvent réaliser leurs stages de pédiatrie en
ambulatoire, ce qui peut permettre de faire du dépistage de TND et d’aborder les prises en
charge. Enfin, les cours durant I’internat sur 1’académiec a Grenoble sont portés sur les
pathologies aigués, le suivi de I’enfant sain avec exploration de 1’alimentation, de la prévention
et du développement psychomoteur, sans entrer dans les détails pathologiques du

développement.

Nos résultats sont appuyés par la these de C. Charrier qui a étudié la formation initiale sur les
TSA en Diplome d’études spécialisées (DES) de médecine générale. Elle retrouvait que plus de

la moitié des DMG interrogés ne proposait aucune formation sur ce sujet (25).

La formation initiale ne proposant pas d’approfondissement sur les TND, les professionnels
souhaitant développer leurs connaissances dans le domaine doivent compléter leur formation a
posteriori. 1l existe actuellement des DU sur les TND.

Concernant la lecture des bilans des professions paramédicales, qui posait probléme pour les

professionnels interrogés, il revient a chacun de s’informer sur les tests réalisés et les termes

88



utilises. Il est possible de trouver de la documentation, ou méme de se former auprés des
rééducateurs.

Notre étude montre que ce défaut de formation des médecins généralistes a des répercussions
sur toutes les étapes de la prise en charge.

Initialement, il existe des difficultés d’utilisation des tests de dépistage. Puis, la découverte de
signes d’alertes et d’appels provoque une incertitude sur I’orientation appropriée. Vient ensuite
I’incapacité a poser le diagnostic, qui provoque un retard de prise en charge. Les médecins ne
se sentent pas capables de jouer le réle de médecin coordinateur, il en découle un parcours de
soins fragmenté. Finalement, les médecins ne peuvent pas toujours proposer un
accompagnement adapté concernant la scolarité et les financements existants.

Une formation plus compléte sur les TND, en réduisant ces points d’ombre, permettrait une
amélioration des pratiques. Cependant, ceci reste dépendant de 1’intérét porté par les
professionnels sur ces pathologies méconnues, ainsi que 1’impact qu’elles peuvent avoir sur la

santé mentale de la population.

La formation des rééducateurs ressort comme étant variable selon les professions. Les
orthophonistes sont globalement bien formés sur les troubles du langage. Ils le sont moins sur
les dyscalculies, entre autres. L’essentiel de la formation des psychomotriciens portant sur les
TND, ils éprouvent peu de difficultés dans ce type de prise en charge. Par contre, les TND sont
moins connues des orthoptistes et des ergothérapeutes. Pour eux, des formations

supplémentaires sont nécessaires.
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D. Du repérage des troubles aux adaptations scolaires : vers une

meilleure entente médicoéducative

L’étude aborde uniquement le sujet dans une perspective médicale. Les propos recueillis durant
les interrogatoires pourraient probablement €tre nuancés en s’intéressant au point de vue du

corps enseignant.

e Repérage par les enseignants

Nous avons vu que 1’entrée dans le parcours de soins se fait majoritairement suite aux alertes
des enseignants. Nos entretiens font ressortir un repérage a 1’école variable et enseignant-

dépendant.

Il semble principalement exister un exces de repérage. Les enseignants s’alertent de maniére
précoce par manque de repéres sur le développement normal de 1’enfant. Ce qui engendre des

rendez-vous médicaux ou paramédicaux inadaptés, et une inquiétude parentale injustifiée.

Méme si moins fréquente, nous retrouvons la notion de défaut de repérage. Certains enfants
présentent des difficultés au cours de leur scolarité sans jamais rencontrer de professionnel

médical. Pour eux, il existe un vrai retard de prise en charge.

L’insuffisance de formation est incriminée dans notre étude, et est certainement responsable de

cette variabilité inter-enseignants.

Cette idée est soutenue par plusieurs études qui ont mis en évidence des connaissances peu
développées chez les enseignants concernant les TND. Dans une enquéte réalisée par Guerra et
al. (2017), les résultats obtenus ont mis en avant que la majorité des enseignants (60%) n’avait
suivi aucun cours sur le TDAH et que le manque de formation constituait un obstacle majeur

pour répondre aux besoins des éleves avec un TDAH (26). Helps montrait un manque de
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connaissance sur les TSA des enseignants. Ces mémes enseignants I’attribuaient a un défaut de

formation (27).

Nous retrouvons aussi 1’idée de « dépassement de compétences » chez certains enseignants, qui
évoquent des diagnostics possiblement faux, sans fournir d’explications sur les conséquences
et les solutions existantes aux parents. Ces derniers peuvent se retrouver dans une situation

anxiogéene.

Dans I’étude territorialisée de BFC, I’analyse réalisée sur le ressenti des professionnels
médicaux a propos des enseignants confirme nos résultats. En effet, le corps enseignant est
percu comme méconnaissant les troubles spécifiques des apprentissages, et outrepassant ses

compétences (9).

Ensuite notre étude met en évidence une orientation quasi-systématique des parents et de
I’enfant vers les orthophonistes par les enseignants. L’orthophonie semble étre la spécialité la
mieux connue du corps enseignant. Ceci découle d’une connaissance insuffisante du réseau de
soins et des domaines de compétences des différents professionnels de santé. Nos résultats
concordent avec ceux de 1’étude de S. Aksu, qui montrait que les principaux initiateurs du bilan
orthophonique dans le cadre des troubles spécifiques du langage étaient les enseignants dans

61,5% des cas. Les médecins ne représentaient que 4,5% des personnes initiatrices (28).

Il ressort des entretiens une possible relation entre cette orientation directe vers les
orthophonistes et 1’allongement de leurs délais d’attente, ainsi qu’un retard de prise en

charge s’il ne s’agit pas du bon domaine de rééducation.

Les recommandations de la HAS sur le rble des enseignants dans le parcours de soins des

enfants avec TSLA ne semblent donc pas connues. 1l est en effet stipulé qu’en cas de difficultés
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d’apprentissages, les enfants doivent étre adressés vers le médecin de Protection maternelle et

infantile (PMI), le médecin scolaire ou vers leur médecin habituel (29).

e Aménagements scolaires, investissement de I’enseignant

et acces aux rééducations

Les TND ont des répercussions sur 1’apprentissage et 1’adaptation en milieu scolaire. La mise
en place d’aides et d’adaptation reste compliquée a I’heure actuelle, et les professionnels de

santé se heurtent a plusieurs types de difficultés.

Nous avons vu que les délais de réponse et les refus des demandes de dossier MDPH font partie
des principales difficultés rencontrées. Une fois le dossier accepté, 1’autre probléme majeur
tient de la disponibilité des ressources humaines. En effet les AESH ne sont pas suffisamment
nombreux pour couvrir la demande, et les enfants n’ont que rarement le nombre d’heures

d’accompagnement nécessaire.

Les rééducateurs sont trés impliqués dans les apprentissages de 1’enfant et I’accompagnement
scolaire. Les orthophonistes sont en contact régulier avec 1’école et se rendent aux ESS pour
appuyer les besoins de I’enfant. Leur participation reste cependant aléatoire car elles ne sont
pas conviées systématiquement par I’école, ou leurs emplois du temps ne leurs permettent pas
de s’y rendre. Dans I’¢tude de V. Vinel les orthophonistes participaient aussi aux ESS mais les
décrivaient comme chronophages et non rémunérées. Elles étaient parfois apparentées a un
revenu manquant avec obligation d’annulation de rendez-vous. Cette problématique est liée au
statut libéral ou, contrairement aux salariés, il n’y pas de temps dédié a la participation aux
differents dispositifs (9). Il se discute actuellement 1’éventualité de désigner un professionnel
référent par enfant. Celui-ci assisterait aux ESS et servirait de relais entre 1’équipe soignante et

I’équipe éducative.
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Les ergothérapeutes sont confrontés a d’autres problémes. Leur champ d’action leur permet
d’intervenir directement sur le lieu scolaire mais 1’acces est limité au niveau administratif. Un
PPS ou un dossier MDPH est indispensable pour leur permettre d’intervenir a 1’école, ce qui

retarde, voire rend impossible, ce type d’accompagnement.

Les professionnels de santé peuvent aussi parfois proposer des aménagements concernant la
méthode d’apprentissage, telle que la modification des supports de cours. Ou une adaptation du
poste de travail pour les enfants souffrant d’hyperactivité principalement. Il ressort de notre
analyse des difficultés a faire accepter a certains enseignants la nécessité de ces adaptations.
Parfois les recommandations ne sont pas suivies par soucis d’égalité avec les autres enfants de
la classe et pour des problémes logistiques. L’incompréhension du trouble facilite ces
comportements. Nos résultats sont confirmés par 1’étude de V. Vinel, ou les professionnels
paramédicaux dépeignent les enseignants comme négligeant le trouble de 1’éléve, et dénoncent

la mauvaise application de leurs conseils (9).

Pour finir, les enfants se voient parfois refuser I’acces aux rééducations sur le temps scolaire.
Au sein de la MSP, les rééducateurs essayent de coupler les rendez-vous pour limiter au mieux

cet absentéisme.

e Communication avec les professionnels de santé

Méme si les rééducateurs sont en lien avec les enseignants pour coordonner I’accompagnement
scolaire, notre étude a relevé des points de communication restant a améliorer.
Initialement lors du repérage du trouble, I’enseignant n’entre pas en contact avec le médecin.
Ce dernier n’a donc aucune précision concernant les difficultés que présentent 1’enfant. Les
parents ont ainsi un réle de rapporteur avec une possible perte d’informations.
Lors du suivi, nous avons vu que les rééducateurs ne sont pas toujours conviés aux ESS par

I’école. Ce sont de nouveau les parents qui doivent assurer le lien. Mais, ici encore, le défaut
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d’échange direct avec 1’¢cole limite la participation des professionnels de santé a ces réunions
et peut donc nuire a I’enfant.
e Attentes concernant le protocole

Lors de nos entretiens, les professionnels de santé n’ont pas évoqué d’attentes précises
concernant les relations avec 1’école. Cependant de nombreuses difficultés sont évoquées et il
parait nécessaire d’inclure dans le protocole des précisions concernant le parcours scolaire des
enfants et de formaliser les échanges. La rencontre entre les deux corps de métiers, permettant
un échange constructif, parait étre la solution adéquate afin d’expliquer les problémes
rencontrés et les solutions possibles. Ceci serait envisageable lors des ESS, auxquelles une
personne de 1’équipe prenant en charge 1’enfant devrait se rendre. Il faudrait pour cela qu’un
lien existe entre 1’école et les professionnels médicaux afin de convier ces derniers a cette
réunion. Il parait également important de simplifier les procédures en résumant dans le
protocole quel type d’aide est possible dans une situation définie et mettre en annexe les

documents permettant de réaliser ces demandes.

E. Accompagnement des familles dans le parcours de soins

e Répercussions sociales et professionnelles des troubles

Notre étude dégage plusieurs domaines de difficultés rencontrées par les familles et les
accompagnements nécessaires qui en découlent.

Tout d’abord, du fait des troubles du comportement et de I’incompréhension de la situation par
la famille, les relations intrafamiliales se trouvent altérées. Les parents s’interrogent sur la
maniere de réagir face a leur enfant et certains se retrouvent désempares. Les praticiens ont
donc un role primordial dans I’explication des troubles afin que les parents comprennent leurs
réactions, et ainsi les aider a s’adapter aux comportements. Un point important est le

changement qu'entraine I’annonce du diagnostic. Comme 1’ont aussi exprimé les parents
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interrogés dans 1’étude de BFC, nous retrouvons un soulagement, suite au diagnostic expliquant
les difficultés rencontrées. Il existe également un sentiment de déculpabilisation et une
modification des pratiques éducatives des parents qui peuvent ainsi s’adapter au trouble (9).
Dans I’attente du diagnostic, qui, nous 1’avons montré, peut étre longue, les relations entre
I’enfant et sa famille sont complexes. D’ou I'importance d’une orientation rapide vers les
bonnes rééducations, dans 1’attente du diagnostic conditionné par un critére temporel.

De plus, en dehors du foyer familial, il existe une forte pression sociale devant ces troubles peu
connus de la population générale. Nous retrouvons ce type de vécu dans 1’étude de DosReis, ou
77 % des parents d’enfants présentant un TDAH expliquaient avoir vécu des expériences
stigmatisantes, et 40% éprouvaient des sentiments d'isolement social et de rejet (30).

David E. Gray a mis en évidence que la plupart des parents d’enfant autiste se considéraient

eux-mémes stigmatisés par le trouble de leur enfant (31).

Enfin, les multiples rendez-vous médicaux et paramédicaux provoquent un retentissement sur
la vie personnelle et professionnelle des familles. En effet, la complexité des besoins de
I’enfant, et le temps lui étant consacré, exigent parfois une réduction de 1’activité
professionnelle d’un des parents, voire son arrét en fonction de la sévérité du trouble. L’étude
américaine sur les CSHCN retrouve aussi un impact sur la vie professionnelle des parents. Un
quart des parents interrogés avaient cessé de travailler, ou avaient réduit leur temps de travail,

en raison des besoins de leurs enfants (18).

e ROole de coordinateur

Lors de nos entretiens, les professionnels ont naturellement parlé du role des parents dans les
differentes étapes de la prise en charge : transmissions d’informations entre les intervenants
médicaux et avec I’école, recherches sur internet ou par le biais d’associations, demande

d’examens ou bilans complémentaires, etc...
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Ces différentes actions les placent d’emblée en coordinateur du parcours de soins, bien que ce
réle semble leur étre attribué par défaut. Plusieurs points peuvent expliquer cela. La mauvaise
orientation dans le parcours de soins par les professionnels et leurs difficultés de
communication provoquent une errance dans le systeme de santé. Les parents se sentent alors
démunis et peu épaulés. Ils se trouvent dans 1’obligation de devenir un moteur dans la prise en

charge.

JS Eideliman, dans sa thése, exprime aussi cette idée concernant les parents d’enfants porteurs
de handicap : « si I’on accepte de considérer les parents comme des spécialistes, il faut au moins
[...] les qualifier de « spécialistes par obligation », et non par métier, vocation ou passion »

(32).

Il semble donc indispensable de leur fournir les informations claires, des clés permettant de

gérer la situation sans se retrouver dépassés, et la garantie d’un soutien par le corps médical.

Antonelli RC et Al., dans leur revue de la littérature, vont dans notre sens, en mettant 1’accent
sur la nécessité des familles a jouer le réle de coordinateur des soins de leur enfant, tandis que

les médecins doivent plutét avoir un réle de facilitateur (8).

e Attentes concernant le protocole

Plusieurs praticiens souhaitent que 1’information et 1’accompagnement des familles soient
intégrés dans le protocole de soin. Le réle des familles dans la prise en charge doit étre défini
pour savoir comment les parents peuvent intervenir en leurs donnant les outils nécessaires. Une
meilleure communication avec les familles pourrait aussi les rassurer et apaiser les tensions
relationnelles et organisationnelles. Des consultations de synthése régulieres pour les familles
demandeuses pourraient étre proposées par le médecin référent, afin d’avoir un interlocuteur
unique. Une aide psychologique pourrait étre sollicitée, soit au cours d’une consultation dédiée

a la famille avec le médecin responsable de I’enfant, soit lors d’un suivi avec un psychologue.
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CONCLUSION

La prise en charge des TND est pluridisciplinaire et complexe a mettre en place pour les
professionnels libéraux. Depuis plusieurs années, en France, des études sont faites et des
réseaux sont créés pour améliorer le parcours de soins de ces enfants. En Haute Savoie, la

réalisation d’un PPRPS fait partie d’un de ces projets.

Notre ¢tude a ét¢ mise en place pour dégager les problématiques rencontrées par 1’équipe
pluriprofessionnelle de la MSP de Cruseilles, dans la prise en charge des enfants ayant un TND
et leurs attentes concernant la création du PPRPS. Pour répondre a cette question, nous avons
réalisé une étude qualitative, par entretiens semi-dirigés avec 1’équipe pluridisciplinaire, puis

une analyse thématique des données.

Nous retrouvons cing types de problématiques qui pourront étre abordés dans le protocole de

soins.

Tout d’abord, le parcours de soins est déstructuré. Il n’existe pas de coordination a proprement
parler, les intervenants orientant vers d’autres professionnels sans idée précise du réle de chacun
et des symptomes nécessitant une prise en charge rapide. La présence d’un médecin référent
n’est pour le moment pas systématique. Ce lien reste a mettre en place, la communication étant
un point essentiel au bon déroulement d’un parcours de soins impliquant de nombreux

intervenants.

Ensuite, I’acces aux acteurs de soins est restreint par une saturation du réseau et des contraintes
financieres. Les déficits de 1’offre ressentis par I’ensemble des acteurs représentent un frein a

la fluidité des parcours.

Le manque de formation des médecins géneralistes est également dénoncé. Actuellement, peu

de facultés enseignent les TND dans le cursus de médecine générale et les professionnels
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doivent participer a des formations supplémentaires, tels que les DU ou les seminaires. Certains
rééducateurs ont une formation axée sur les TND mais tous ne sont pas dans cette situation et

doivent également se former sur ces pathologies.

Un autre point majeur est la difficulté de communication et de coordination avec le milieu
scolaire. Le manque de connaissance des enseignants et leur volonté de s’adapter aux troubles
des enfants sont des points de blocage pour le repérage et la mise en place d’aménagements. De
plus, I’accés aux accompagnants scolaires est limité par manque de personnes disponibles ou

par refus du dossier par la MDPH.

Enfin, les familles ne sont pas assez accompagneées pour tenir le rdle de coordinateur des soins
qui leur est attribué par défaut. La dynamique familiale et sociale est perturbée, ce qui demande

une flexibilité des emplois du temps. S’y ajoute un inévitable jugement de la part de I’extérieur.

Pour aider les professionnels, le protocole pourrait donc apporter des réponses a ces difficultés.
La principale demande concerne la création d’un arbre décisionnel pour définir le parcours de
soins. Des fiches de synthese des compétences de chaque professionnel pourraient étre utiles
afin de clarifier le réle de chacun. La notion de médecin référent et un passage obligatoire par
celui-ci doivent apparaitre afin de centraliser les données. Un accompagnement basé sur des
consultations avec un psychologue, ou des consultations dédiées spécifiqguement aux familles
avec le médecin référent, devraient étre réalisées dans ce but. De méme, le protocole devrait

intégrer le parcours scolaire.

Apres sa création, la pertinence et les apports du protocole pourraient étre évalués dans un autre
travail de recherche. Il serait également envisageable de créer un outil en ligne suivant les

recommandations pour faciliter le repérage.
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THESE SOUTENUE PAR : Justine MALOT et Mathilde LARUE

TITRE : PERCEPTION DE LA PRISE EN CHARGE DES ENFANTS PRESENTANT UN
TROUBLE DU NEURODEVELOPPEMENT PAR UNE EQUIPE DE SOINS
PLURIDISCIPLINAIRE

CONCLUSION :
La prise en charge des troubles du neurodéveloppement (TND) est pluridisciplinaire et complexe

a mettre en place pour les professionnels libéraux. Depuis plusieurs années, en France, des études sont
faites et des réseaux sont créés pour améliorer le parcours de soins de ces enfants. En Haute Savoie, la
réalisation d’un protocole pluri professionnel de soins de premier recours (PPSPR) fait partie d’un de ces
projets.

Notre étude a été mise en place pour dégager les problématiques rencontrées par I'équipe
pluriprofessionnelle de la maison de santé (MSP) de Cruseilles dans la prise en charge des enfants ayant
un TND et leurs attentes concernant la création du PPSPR. Pour répondre a cette question, nous avons
réalisé une étude qualitative, par entretiens semi-dirigés avec I’équipe pluridisciplinaire, puis une analyse
thématique des données.

Nous retrouvons cinq types de problématiques qui pourront étre abordées dans le protocole de
soins.

Tout d’abord le parcours de soins est déstructuré. Il n’existe pas de coordination a proprement
parler, les intervenants orientant vers d’autres professionnels sans idée précise du role de chacun et des
symptomes nécessitant une prise en charge rapide. La présence d’un médecin référent n’est pour le
moment pas systématique. Ce lien reste a mettre en place, la communication étant un point essentiel au
bon déroulement d’un parcours de soins impliquant de nombreux intervenants.

Ensuite, I’accés aux acteurs de soins est restreint par une saturation du réseau et des contraintes
financiéres. Les déficits de I’offre ressentis par I’ensemble des acteurs représentent un frein a la fluidité
des parcours.

Le manque de formation des médecins généralistes est également dénoncé. Actuellement, peu de
facultés enseignent les TND dans le cursus de médecine générale et les professionnels doivent participer
a des formations supplémentaires, tels que les diplomes universitaires ou les séminaires. Certains
rééducateurs ont une formation axée sur les TND, tous ne sont pas dans cette situation et doivent
également se former sur ces pathologies.

Un autre point majeur est la difficulté de communication et de coordination avec le milieu
scolaire. Le manque de connaissance des enseignants et leur volonté a s’adapter aux troubles des enfants
sont des points de blocage pour le repérage et la mise en place d’aménagements. De plus, I’accés aux
accompagnants scolaires est limité par manque de personnes disponibles ou par refus du dossier par la
MDPH.

Enfin, les familles ne sont pas assez accompagnées pour tenir le role de coordinateur des soins
qui leur est attribué par défaut. La dynamique familiale et sociale est perturbée, ce qui demande une
flexibilité des emplois du temps. S’y ajoute un inévitable jugement de la part de I’extérieur.

Pour aider les professionnels, le protocole pourrait donc apporter des réponses a ces difficultés.
La principale demande concerne la création d’un arbre décisionnel permettant de définir le parcours de
soins. Des fiches de synthése des compétences de chaque professionnel pourraient étre utiles afin de
clarifier le role de chacun. La notion de médecin référent et un passage obligatoire par celui-ci doivent
apparaitre afin de centraliser les données. Un accompagnement des familles est a mettre en place. De
méme, le protocole devrait intégrer le parcours scolaire.

Apres sa création, la pertinence et les apports du protocole pourraient étre évalués dans un autre
travail de recherche. Il serait également envisageable de créer un outil en ligne suivant les
recommandations pour faciliter le repérage.

VU ET PERMIS D'IMPRIMER
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ANNEXE 1 : Diagramme du parcours d’un enfant (de 0 a 7 ans) a
risque de TND selon la HAS (2020)
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ANNEXE 2 : Organigramme des lignes de suivi selon la HAS

(2020)
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ANNEXE 3 : Mail d’invitation a la participation a notre étude

Bonjour,

Un projet concernant la prise en charge des enfants présentant un trouble du neuro
développement est actuellement en cours au sein de la maison de santé. Il comprend, entre
autres, la création d’un protocole de soin pluridisciplinaire.

Dans le cadre de notre thése nous souhaitons intervenir dans 1’¢élaboration du protocole
en réalisant des entretiens individuels avec des médecins et des rééducateurs qui interviennent
dans la prise en charge pluridisciplinaire de ces enfants.

L’objectif de ces entretiens est de dégager les problématiques que vous rencontrez dans
la pratique actuelle et vos attentes concernant la création du protocole.

Les entretiens seront individuels, d’une durée estimée a 30 minutes avec des questions
prédéfinies aux nombres de 9.

Les données seront enregistrées a I’aide d’un smartphone et seront ensuite anonymisées
pour étre analysées.

Merci de nous répondre par mail si vous souhaitez participer a notre projet et de remplir
le lien doodle suivant pour trouver une date d'entretien.

Les participants recevront dans un prochain mail :
- un court questionnaire quantitatif nous permettant de recueillir les caractéristiques
personnelles et professionnelles de chacun
- les 9 questions de I’entretien vous permettant si vous le souhaitez d’y réfléchir avant
I’entretien
- une fiche de consentement a la participation a notre étude

Cordialement,

Justine Malot et Mathilde Larue
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ANNEXE 4 : Formulaire de consentement

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer a une étude dans le cadre de la recherche en médecine générale. Cette
lettre d’information vous détaille en quoi consiste cette étude.

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre ces informations de réfléchir a votre
participation, et pour demander au responsable de 1’étude de vous expliquer ce que vous n’aurez pas
compris.

Intitulé de 1’étude : Perception de la prise en charge des enfants présentant un trouble du
neurodéveloppement par une équipe de soin pluri professionnelle

Etude sous la direction de Virginie Desgrez

Investigateur principal ; Mathilde Larue et Justine Malot

But de I’étude : L'objectif de cette étude est de dégager les problématiques et attentes d’une équipe
pluriprofessionnelle d’une maison de santé concernant la prise en charge des enfants présentant un
trouble du neurodéveloppement.

Engagement du participant :

« Il s’engage a participer a un entretien semi directif autour du théme de notre étude, mené a l'aide d'un
guide d'entretien. La durée de cet entretien est d’en moyenne 30 minutes mais la durée est modulable
selon les disponibilités du participant. Les entretiens seront enregistrés intégralement par un smartphone.
Ces enregistrements donneront lieu & une retranscription intégrale anonymisée. Il déclare sur I’honneur
&tre majeur et ne pas faire 1’objet de mesure de protection. »

Engagement de I’investigateur principal :

Il s’engage a mener I’entretien en date, heure et lieu choisis par le participant dans une limite du
département de Haute-Savoie.

En tant qu’investigateur principal, il s’engage a mener cette recherche selon les dispositions éthiques et
déontologiques, a protéger 1’intégrité physique, psychologique et sociale des personnes tout au long de
la recherche et a assurer la confidentialité des informations recueillies.

Conformément a I’article L 1122-1 du Code de la Santé Publique (loi de Mars 2002 relative aux droits
des malades les résultats globaux de 1’étude pourront lui étre communiqués s’il le souhaite.

Liberté du participant :

Le consentement pour poursuivre la recherche peut étre retiré a tout moment sans donner de raison et
sans encourir aucune responsabilité ni conséquence. Les réponses aux questions ont un caractére
facultatif et le défaut de réponse n’aura aucune conséquence pour le sujet.

Information du participant :

Le participant a la possibilité d’obtenir des informations supplémentaires concernant cette étude aupres
de I’investigateur principal, et ce dans les limites des contraintes du plan de recherche.

Frais :

La collaboration du participant a cette étude n’entrainera pas de participation financiére de sa part.
Conformément a la loi, tous les frais liés a 1’étude seront pris en charge par le promoteur de I’étude.
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Confidentialité des informations :

Toutes les informations concernant les participants seront conservées de facon anonyme et
confidentielle. Seuls les responsables de 1’étude pourront avoir acces a ces données. A I’exception de
ces personnes -qui traiteront les informations dans le plus strict respect du secret médical-, votre
anonymat sera préserve. La publication des résultats de 1’étude ne comportera aucun résultat individuel
nominatif.

Législation :

Les données enregistrées a 1’occasion de cette étude feront I’objet d’un traitement informatisé par le
promoteur. S’agissant de données nominatives, vous bénéficiez a tout moment, du droit d’acces et de
rectification des données vous concernant aupres des responsables de 1’étude.

Le projet a été déclaré auprés de la CNIL.
Formulaire de consentement :

Titre de la recherche : Perception de la prise en charge des enfants présentant un trouble du
neurodéveloppement par une équipe de soin pluri professionnelle

J&  SOUSSIZNE(C)  iivieriii it e (nom et prénom du
participant),accepte de participer a I’étude :

Les objectifs et modalités de 1’étude m’ont été clairement expliqués par .................... (nom et prénom
de I’investigateur).

J’ai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise.

A T’exception de ces personnes, qui traiteront les informations dans le plus strict respect du secret
médical, mon anonymat sera préserve.

J’accepte que les données anonymisées recueillies a I’occasion de cette étude puissent faire I’objet d’un
traitement automatisé par les organisateurs de la recherche. Je pourrai exercer mon droit d’accés et de
rectification aupres d’un des deux investigateurs.

J’ai bien compris que ma participation a I’étude est volontaire.

Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d’arréter a tout moment ma
participation en cours d’étude.

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de cette étude de leurs responsabilités. Je conserve
tous mes droits garantis par la loi.

Apreés en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, j’accepte librement et
volontairement de participer a la recherche qui m’est proposée.

Je conserverai un exemplaire de la lettre d’information et du formulaire de consentement dlment
complétée et signée.
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ANNEXE 5 : Questionnaire quantitatif

1) Age:

2) Sexe :

3) Profession :

4) Exercice au sein de la MSP : OUI/ NON

5) Nombre d’enfants et pourcentage par rapport a la patientele :

6) Pourcentage de consultations pédiatriques sur un an :

7) Nombre et pourcentage de patients suivis pour des troubles du neurodéveloppement :

8) Formation spécifique dans la prise en charge des troubles du neurodéveloppement :
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ANNEXE 6 : Guide d’entretien

Thémes

Questions

Questions de relance

Quels TND é&tes-vous amenés & prendre en charge ?

Est-ce que vous étes sollicités dans le parcours de soins d'un TMD ? si oui
lesquels ?

Théme 1 : prise en — - - —
! ]E'mﬁ.l du Intervenez-vous dans le dépistage 7 le diagnostic ? le suivi 7
charge des TND répondeur . i . 5 - = ol i -
Comment intervenez-vous dans cette prise en charge ? Orientez-vous les enfants vers d'autres professionnels ? si oui lesguels ?
guelles sont les personnes qui vous adressent les enfants 7
Pour : le dépistage ? le diagnostic ¥ 'orientation 7
Géneral Quelles difficultés rencontrez-vous dans la prise en charge de ces enfants ? |Que pensez-vous du temps nécessaire pour ce type de consultation ?
Que pensez-vous de votre formation dans ce domaine ?
Délai pour accéder & une PEC par les rééducateurs ? les experts ? la
. : " = MDPH 7 structure de niveau 2-3 ?
Accés aux soins | Que pensez-vous de I'accés aux soins 7 R . - R
Pensez-vous qu'il existe des contraintes financiéres pouvant limiter I'accés
aux soins ?
Thame 2 - Comment se déroule la communication ? sur la forme et le fond 7 La
ercention {;les Coordination Que pensez-vous de la communication entre les différents intervenants ?  |communication passe-t-elle par des comptes rendus ? des RCP ? des
percep’ discussions entre professionnels moins formelles ?
pratiques
actuelles Quelles difficultés percevez-vous dans le repérage des TND par les

Education

enseignants et les intervenants des structures de la petite enfance (créche,
assistante maternelle) ?

Dans votre pratique : comment s'articule le repérage que font les
enseignants ou intervenants des structures de la petite enfance et votre
prise en charge ? dans votre pratigue

Quelles difficultés rencontrez-vous dans I'accompagnement éducatif
(scolaire) des enfants ?

Quel est votre ressenti concernant la création d’un dossier MDPH ? Quelles
aides savez-vous mettre en place ¥ aides humaines, matérielles, financiéres

Aidants/familles

Quelles sont les difficultés que les familles vous rapportent ?

Quels sont les retentissements que vous percevez en tant que soignant sur
la famille ?

Théme 3 : perspectives d'évolution

Qu'attendez-vous de la création d'un protocole de soin aidant a la PEC de
ces enfants 7

Selon vous, gqu'est-ce que pourrait contenir un protocole de soin pour
améliorer la prise en charge des TND ?
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ANNEXE 7 : Autoévaluation par la grille COREQ

Domaine 1 : Equipe de recherche et de réflexion

Caractéristiques personnelles

1. Enquéteur/examinateur : entretiens individuels menés par Mathilde Larue et Justine
Malot

Titres académiques : internes de médecine générale

Activité au moment de 1’étude : médecins remplacants libéraux

Genre : femmes

Expérience et formation : premier travail de recherche

gk own

Relations avec les participants

6. Relation antérieure : travail dans la méme MSP pendant 6 mois (Justine Malot),
réunion pour la présentation du projet de these (Mathilde Larue, Justine Malot)

7. Connaissance des participants au sujet de I’enquéteur : travail de recherche présenté en
réunion

8. Caractéristiques de I’enquéteur : sujet de thése proposé a 1’'une des enquétrices par
I’une des médecins généralistes de la MSP

Domaine 2 : conception de I’étude

Cadre théorique

9. Orientation méthodologique : analyse thématique transversale avec une orientation
empirique

Sélection des participants

10. Echantillonnage : échantillonnage dirigé sur la base du volontariat

11. Prise de contact : mail

12. Taille de I’échantillon : selon saturation de données

13. Non-participants : 2 ergothérapeutes, 7 kinésithérapeutes et 1 psychologue n’ont pas
répondu, et 1 psychologue non inclue par absence de patientele TND

Contexte

14. Cadre de la collecte de données : MSP de Cruseilles salle de repos ou bureau
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15. Présence de non-participants : non
16. Description de 1’échantillon : médecins généralistes, orthophonistes, orthoptiste,
psychomotricienne, ergothérapeutes travaillant a la MSP de Cruseilles 2020

Recueil des données

17. Guide d’entretien : questions, relances, guide testé au préalable

18. Entretiens répétés : un entretien par participant

19. Enregistrements audio/visuel : enregistrements audios par smartphone
20. Cahier de terrain : notes de terrain prise pendant les entretiens

21. Durée : 30 minutes environs

22. Seuil de saturation : oui

23. Retour des retranscriptions : non

Domaine 3 : analyse et résultats

Analyse des données

24. Nombre de personnes codant les données : 2
25. Description de I’arbre de codage : non

26. Détermination des thémes : a posteriori

27. Logiciel : NVivo

28. Vérification par les participants : non

Rédaction

29. Citations présentées : présentées et identifiées
30. Cohérence des données et des résultats : oui
31. Clarté des thémes principaux : oui

32. Clarté des themes secondaires : oui
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ANNEXE 8 : La mallette Sensory Baby

La mallette Sensory Baby est un ensemble d'outils qui permet de dépister la normalité des

compétences motrices, auditives et visuelles du nourrisson.

Composition de la mallette :

VUE Source lnmineuse
KEil de Beenf
Lunettes a secteur

Lunettes & écran
Test DAVL
Test de Lang 1T

Sensory Baby Test

N - NGAG B
AUDITION - LANGAGE {Emission sonore 35 db)

Imagier plastifié (16 images)
MOTRICITE Biton préhension

Balle

[Flacon + pastille

ICubes (8) 4 couleurs

GUIDE METHODOLOGIQUE([Livre

Pour la partie visuelle, elle est composée une source lumineuse a placer a 50 cm de I’enfant
pour s’assurer des lueurs pupillaires, du reflet cornéen, des réflexes photomoteurs et de
transparence du cristallin. Elle contient aussi un « ceil de beeuf » pour la poursuite oculaire.
Pour le dépistage du strabisme et de I’amblyopie, la mallette fournit une paire de lunettes a
secteur (monture nourrisson) et une paire de lunette a écran. Elle comporte aussi le test DAVL
(Dépistage de I’ Acuité Visuelle de Loin). Il permet de mesurer I’acuité visuelle de loin et de
dépister ’amblyopie chez les enfants agés de plus 3 ans. Il est accompagné d’une planche pour
I’appariement. L’enfant doit étre positionné a 2 metres du « cahier ». L’acuité visuelle est testée
pour chaque ceil séparément grace aux lunettes a écran. Seul le symbole central de chaque ligne
d’acuité est montré a ’enfant. Soit il décrit I’'image soit il désigne du doigt, sur la planche
d’appariement le symbole choisi. La mallette contient aussi le test de Lang pour la vision

stéréoscopique.
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Pour la partie auditive, la mallette Sensory Baby est constituée de deux boitiers qui sont des
générateurs de sons spécifiques permettant d’analyser le comportement et les réactions du
nourrissons. Il délivre des sons aigus ou graves a une intensité de 1’ordre de 35 dB a 20-30 cm.
A partir de 24 mois, des images plastifiées sont fournies pour le test de la voix chuchotée. Le
praticien doit se trouver a 40 cm de I’examinateur et demander a 1’enfant, en chuchotant, de lui

montrer telle image. Il faut veiller a ce que 1’enfant ne puisse pas s’aider de la lecture labiale.

Pour I’examen du développement psychomoteur, plusieurs outils sont disponibles : le flacon
avec les deux pastilles (étude de la compréhension d’une consigne, de la préhension, de la pince
pouce-index, du vissage-dévissage), le crayon (observation de la prise du crayon, maitrise du
trait), la balle (observation de sa manipulation, existence du pointage protodéclaratif) et les
cubes de couleurs différentes (constitution d’une tour a 5 cubes a 2 ans, 8 cubes a 3 ans,

constitution d’un pont , acquisitions des couleurs, dépistage des dyspraxies).
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ANNEXE 9 : M-CHAT

M-CHAT: Version francaise
Remplissez les questions en fonction du comportement habituel de votre enfant. Si le comportement se

manifeste de fagon irréguliére (par exemple si vous ne l'avez vu qu'une seule fois ou deux), ignorez-le dans vos

réponses.

1. Votre enfant aime t-il étre balancé sur vos genoux? Oui
2. Votre enfant s'intéresse t-il a d'autres enfants? Oui
3. Votre enfant aime t-11 monter sur des meubles ou des escaliers? Oui
4. Votre enfant aime t-il jouer aux jeux de cache-cache ou ‘coucou me voila’? Oui
5. Votre enfant joue t-il a des jeux de faire semblant, par exemple, fait-il Oui

semblant de parler au téléphone ou joue t-il avec des peluches ou des

poupées ou i d'autres jeux?
6. Votre enfant utilise t-il son index pour pointer en demandant quelque chose? Oui
7. Votre enfant utilise t-il son index en pointant pour vous montrer des choses

qui l'intéressent? Oui

8. Votre enfant joue t-il correctement avec de petits jouets (des voitures,

des cubes) sans les porter a la bouche, tripoter ou les faire tomber? Oui
9. Votre enfant améne t-il de objets pour vous les montrer? Oui
10. Votre enfant regarde t-il dans vos yeux plus d'une seconde ou deux? Oui

11. Arrive t-il que votre enfant semble excessivement sensible a des bruits?

(jusqu’a se boucher les oreilles) Oui
12. Votre enfant vous sourit-il en réponse i votre sourire? Oui
13. Votre enfant vous imite t-il? (par exemple, si vous faites une grimace,

le ferait-il en imitation?) Oui
14. Votre enfant répond-il 4 son nom quand vous l'appelez? Oui

15. 8i vous pointez vers un jouet de 'autre coté de la piéce, votre enfant suivra t-il

des yeux? Oui
16. Votre enfant marche t-il sans aide? Oui
17. Votre enfant regarde t-il des objets que vous regardez? Oui
18. Votre enfant fait-il des gestes inhabituels avec ses mains prés du visage? Oui
19. Votre enfant essaie t-il d'attirer votre attention vers son activité? Oui
20. Vous étes vous demandé si votre enfant était sourd? Oui
21. Votre enfant comprend-il ce que les gens disent? Oui
22. Arrive t-il que votre enfant regarde dans le vide ou qu'ill se proméne sans but? Oui

23. Votre enfant regarde t-il votre visage pour vérifier votre réaction quand

il est face 4 une situation inhabituelle? Oui

19494 Robins, D, Fein, D.. Barton, M., & Green, I, (2001). The Modified Checklist for Autism on Toddlers: An initial study investigating the

carly detection of autism and pervasive developmental disorders. Joumal of Autism and Developmental Disorders, 31(2), 131-144.
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ANNEXE 10 : ERTL4 - Epreuves de repérage des troubles du
langage utilisables lors du bilan médical de I’enfant de 4 ans.

L’ERTLA4 est un outil créé par une équipe de professionnels de la petite enfance pour évaluer

les capacités d’audition, d’attention et d’expression a I’age de 4 ans.

L’ERTLA4 répond aux exigences d’une consultation médicale. Il est :

Rapide : les passations ne durent que 5 minutes. La cotation s’effectue selon un code de

couleurs.
Standardisé : 'ERTL4 est protocolisé afin de garantir les meilleurs résultats possibles.

Attrayant pour I’enfant : les thématiques abordés et le matériel d’ERTL4 ont été

¢laborés pour faciliter la participation de 1’enfant.

Fiable : 'ERTL4 a été validé scientifiquement tout au long de sa création par I’Ecole de

Santé Publique

Il permet de définir 3 niveaux de langage : normal, insuffisant et retard avec mise en place d’un

suivi ou d’une prise en charge spécialisée.

Planches et carnets d’évaluation :
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ANNEXE 11 : BMT-i

La BMTI, ou Batterie Modulable de Tests informatisés, est une batterie informatisée, validée
pour les enfants de la moyenne section de maternelle a la 5éme, qui comporte des épreuves

évaluant :

— le langage écrit

— la cognition mathématique

— la fonctions verbales

— la fonctions non verbales

— les fonctions attentionnelles et exécutives

A DI’inverse des batteries de tests de dépistage actuels qui concernent, soit une seule fonction,
soit un seul &ge, la BMT-i permet d’évaluer plusieurs fonctions dans une large population. Elle
permet ainsi d’orienter de fagon pertinente vers les professionnels spécialisés dans une
discipline (orthophonie, ergothérapie/psychomotricité, psychologie, orthoptie) qui réaliseront
les tests destinés a préciser un diagnostic, analyser les stratégies de 1’enfant et définir les axes
de la rééducation. Cette batterie est accessible a tous les professionnels de santé concernés par
les troubles du développement de I’enfant. L’1dée d’avoir un outil unique utilisable par plu-
sieurs professionnels permettra des points de repére communs a tous, de pouvoir suivre
I’évolution de I’enfant dans les différents domaines et de partager la réflexion sur les conduites
d’évaluation et de soins. Ainsi, c’est I’enfant qui sera le premier bénéficiaire de ce regard

partagé sur ses difficultés.
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ANNEXE 12 : Dossier MDPH — dossier administratif patient
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ANNEXE 12 bis : Dossier MDPH — certificat médical
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Version 2 - décembre 2014

o g ®

Eléments relatifs 3 un parcours de scolarisation et/ou
de formation : support de recueil d’informations

GEVA-Sco

Scolarisation

ANNEXE 13 : Dossier GEVA-Sco

Pour ['anniée scolaire 20 /20

Date de réunion de [équipe éducative __/__ /20

PREMIERE DEMANDE

Identification
Nom et prénom de 'éléve - Date de naissance: [/
N® et rue :
Ville : Code postal :
Tél: Courriel :
Coordonnées des représentants légaux
Parents Autre responsable légal

Mme/ M.: Mme /[ M.: Mme/ M.:
N® et rue: N® et rue : N® et rue:
CP: Ville: P Ville : CP: Ville :
Tél. - Tél.: Tél. -
Courriel : Courriel : Courriel :
Points saillants liés a la scolarisation
Nom et coordonnées de Uenseignant référent du secteur:
Tél: Courriel :
Etablissement scolaire fréquenté : Classe frequentie :
N® et rue :
Ville : Code postal :
Parcours de scolarisation
Années Scolarisation

‘ CN SA MINISTERE

Caisse nationale de
sedidarité powr I"aulanomie

DE L'EDUCATION NATION ALE,
DE L'ENSEIGNEMENT SUPERIEUR
ET DE LA RECHERCHE

Libwrnd = Egwlind + Frarerwind

REPUBLIGAIE FRANCAISE

1/6
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Conditions actuelles de scolarisation (accompagnement ou aide spécifique, conditions matérielles, décloisonnement, autres...)
Plan ou projets formalisés Commentaires (durée de mise en uvre, effets...)

Opal

Orpere Orar

O Mesures éducatives
[ Autres

Accompagnement et soins Commentaires, précisions
O RraseD

O sapaD

Ocnep

[ Scins hospitaliers
Ocamse Ocme Ocwmer
Oems

Osessap

O scins en libéral

[ Autres

Conditions matérielles Commentaires, précisions

[0 Aménagements et adaptations
pédagogiques

[0 Outils de communication

[ matériel informatique et audiovisuel

O matériel déficience auditive

[ Matériel déficience visuelle

[ Mobilier et petits matériels

O Transport
0O Autres

Evaluation de la scolarité (i renseigner obligatoirement)
Niveau d'enseignement dans les apprentissages (CP,CEL..). Si le niveau n'est pas homogéne, préciser :

O scolarité sans aménagements ayant permis des acquisitions comparables en rythme et en contenu i la moyenne de la classe d'age
[ scolarité sans aménagements n'ayant pas permis d'accéder aux acquisitions attendues pour la moyenne de la classe d'ige

[ scolarité avec des aménagements ayant permis les acquisitions attendues pour la moyenne de la classe d'ige

O scolarité avec des aménagements n‘ayant pas permis daccéder aux acquisitions attendues pour la moyenne de la classe d"age

.

o

GEVA-Sco PREMIERE DEMANDE NOM DE L'ELEVE : 206
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Emploi du temps actuel de l'éléve

(temps de scolarisation, activités périscolaires, accompagnement et soins, lieux...)

MATIN

APRES-MIDI

Lundi

Mardi

Mercredi

Jeudi

Vendredi

Samedi

GEVA-5c0

PREMIERE DEMANDE

NOM DE L'ELEVE :

3/6
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Observation des activités de I'éléve

Cadre 1
OBSTACLES A LA REALISATION
DE L'

Cadre 2
POINTS D’APPUI ET COMMENTAIRES
(Préciser notamment les points d"appui/grands
domaines dans lesquels I'éléve se réalise)

Taches et
exigences
générales,
relation avec
autrui

ACTIVITES z
(Au regard de l'autonomie d'un éléve du méme dge) 2
Si wous cochez Les cases C ou D, veuillez remplir les 2 cases %
de commentaires en vi is v
S'orienter dans le temps
S'orienter dans l'espace
Fixer son attention
Mémoriser
Gérer sa sécurité

Respecter les régles de vie

Avoir des relations avec autrui conformes aux régles sociales

Maitriser son comportement dans ses relations avec autrui

Mobilité,

Faire ses transferts (ex.: du fauteuil roulant i la chaise dans la dasse)

ilité du bti : [Joui I:_Inon O partielle

Se déplacer a l'intérieur, a l'extérieur {dans le cadre des activités
scolaires )

Utiliser les transports en commun

Avoir des activités de motricité fine

Nature des difficultés rencontrées :

Entretien
personnel

Assurer ['élimination et utiliser les toilettes

S'habi dé<habill

Prendre ses repas (manger, boire)

Prendre soin de sa santé

Communication

Parler

Comprendre la parole en face 3 face

Comprendre une phrase simple

Produire et recevoir des messages non verbaux

A: activité réalisée sans difficulté et seul.

B : activité réalisée avec des difficultés ponctuelles et/ou une aide ponctuelle.
C:activité réalisée avec des difficultés réguliéres et/ou une aide réguliére (commentaires indispensables si la case est cochée).
D:activité non réalisée (commentaires indispensables si la case est cochie).

GEVA-Sco PREMIERE DEMANDE NOM DE LELEVE :

Observation des activités de I'éléve (suite)

46

ACTIVITES
(Au regard de I'autonomie d'un éléve du méme dge)

Cadre 1

OBSTACLES A LA REALISATION
DE UACTIVITE

Cadre 2

POINTS D'APPUI ET COMMENTAIRES
(Préciser notamment les points d"appui/grands
domaines dans lesquels I'éléve se réalise)

Taches et
exigences
en relation avec
la scolarité

B
Si vous cochez les cases C ou D, veuillez remplir les 2 cases s
de commentaires en vis-a-vis 5
w
Lire
Ecrire
Calculer

Organiser son travail

Contraler son travail

Accepter des consignes

Suivre des consignes

S'installer dans la classe

LUhiliser des supports

LUtiliser du matériel adapté a son handicap

Prendre des notes (quel gue soit le support)

Participer i des sorties scolaires

A: activité réalisée sans difficulté et seul.

B : activité réalisée avec des difficultés ponctuelles et/ou une aide ponctuelle.
C:activité réalisée avec des difficultés réguliéres et/ou une aide réguliére (commentaires indispensables si la case est cochée).
D : activité non réalisée (g ires indis bles si la st cochée).

Evolutions observies et i en matiére de projet professionnel :

éEVA‘ Sco PREMIERE DEMANDE NOM DE LELEVE :

5/6
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Remarques de 'éléve et/ou de ses parents, particuliérement par rapport au projet de vie ou au projet professionnel :

Remarques des professionnels:

Participants a la réunion

Nom-Prénom Fenction

Le manuel du GEVA-5co est consultable en ligne 4 Uadresse wwon.cnsa.fr
Vous pouvez joindre tout document complémentaire en tant que de besein (PAP, PPRE, PAL.).

Ce document est un recueil d'informations destiné 4 la maison départementale des personnes handicapées (MDPH).
ILne préjuge pas des avis et des décisions de la commission des droits et de 'autonomie des personnes handicapées (CDAPH).

GEVA -Sco PREMIERE DEMANDE NOM DE L'ELEVE : 6/6
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette Faculté, de mes chers condisciples et devant I’effigie
d’HIPPOCRATE,

Je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de I’honneur et de la probité dans l’exercice de
la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuitement a l’indigent et n’exigerai jamais un salaire au dessus
de mon travail. Je ne participerai a aucun partage clandestin d’honoraires.

Admis dans I’intimité des maisons, mes yeux n’y verront pas ce qui s’y passe ; ma langue
taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les maurs,
ni a favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti ou de
classe sociale viennent s’interposer entre mon devoir et mon patient.

Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, je n’admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales
contre les lois de [’humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants [’instruction
que j'ai regue de leurs péres.

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

Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mes confréres si j'y manque.

129





