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INTRODUCTION

Les troubles du neurodéveloppement (TND) sont définis comme « un ensemble d’affections
qui débutent durant la période du développement. Ils sont responsables d’une déviation plus
ou moins précoce de la trajectoire développementale typique et entrainent des difficultés
significatives dans [’acquisition et l’exécution de fonctions spécifiques intellectuelles,
motrices, sensorielles, comportementales ou sociales » (1).

Selon la Stratégie nationale pour I’autisme au sein des troubles du neurodéveloppement 2018-
2022, la prévalence des TND est estimée a 5 % de la population francaise, soit environ
35000 naissances par an, ce qui en fait un enjeu majeur de santé publique (2).

Malgré cela, depuis plusieurs années, la France a ¢ét¢ dénoncée a plusieurs reprises pour son
retard concernant la prise en charge des personnes atteintes de TND.

Elle a d’ailleurs fait 1’objet de multiples condamnations de la part de 1’Organisation des
Nations Unies (ONU). Le rapport de I’association Autisme France de juin 2020 souligne le
fait que la France n’est pas aux normes européennes et ce, malgré les trois plans autisme qui
se sont succédés depuis 2005.

Dans ce rapport, il est stipulé que la place des familles dans la prise en charge est enfin
reconnue, mais ces dernieres continuent a étre largement abandonnées a leur sort. Au
contraire, « ces familles devraient étre pleinement associées a toutes les étapes du dépistage,
du diagnostic, de I’évaluation et de I’éducation. »

« Partout sauf en France, les familles sont co-éducatrices de leur enfant autiste. » (3)

C’est dans ce contexte qu’a été rédigée la Stratégie nationale pour 1’autisme au sein des
troubles du neurodéveloppement 2018-2022, par les membres du gouvernement actuel.

Dans le cadre de cette stratégie, le gouvernement a pour objectif la mise en place d’un
parcours coordonné de bilan et d’intervention précoce d’un an pour les enfants de 0 a 6
ans inclus, en amont du diagnostic (4).

Cela pourrait permettre de répondre, en partie, aux problémes d’errance diagnostique
rencontrés par les parents dont les enfants présentent une suspicion de TND.

Pour I’application de cette stratégie, 1’Agence Régionale de Santé¢ (ARS) de la Nouvelle
Aquitaine a lancé un Appel a Manifestation d’intérét (AMI) pour la Dordogne, en mai 2019,
pour la création d’une plateforme d’orientation et de coordination.

La plateforme a vocation a assurer la mise en place et le déroulement d’un parcours
d’intervention précoce et de diagnostic des enfants repérés comme ayant un potentiel TND
(4).

L’orientation vers la plateforme ne pourra se faire qu’apres avoir consulté¢ un médecin. Le
médecin généraliste a donc une place centrale dans cette nouvelle organisation pour la prise
en charge des TND.

En effet, selon un communiqué de 2005 de la Société Francaise de Médecine Générale
(SFMGQG), 79 % des enfants de moins de 15 ans sont pris en charge exclusivement par leur



médecin de famille. Parmi les 21 % restant, 16 % sont suivis conjointement par un médecin
généraliste et un pédiatre et 5 % sont suivis exclusivement par un pédiatre (5).

Pour la constitution de la plateforme, I’ARS souhaite que « I’expertise des usagers », ¢’est-a-
dire des parents, par le biais des associations de parents, soit prise en compte (4).

Le 19 juin 2019, le Centre d’Action Médico Sociale Précoce (CAMSP) de Dordogne a
répondu a I’AMI.

I. Définitions

1. Les troubles du neurodéveloppement

Pour définir les TND, les classifications médicales de référence sont le DSM-5 (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders — 5éme édition) publié en 2015 en version
francaise et la Classification Internationale des Maladies, dont la 11éme version (CIM-11) a
été publiée en juillet 2018.

Les facteurs de risque de TND sont multiples et diversement associés : génétiques,
épigénétiques et environnementaux. Ils peuvent survenir en préconceptionnel, ante, péri ou
postnatal (1).

Les différents TND selon le DSM-5 sont illustrés sur la figure 1 (Figure 1).
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Figure 1 : Les troubles du neurodéveloppement, selon le DSM-5 (6)
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a) Les déficiences intellectuelles

L’INSERM, dans son rapport d’expertise de 2016, définit la déficience intellectuelle (DI) par
«un déficit de I’intelligence et des limitations du fonctionnement adaptatif apparaissant avant
I’age adulte. » Sa prévalence est estimée a 1 a 2 % de la population.

L’ American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) et le DSM-
5 retiennent 3 critéres communs :

- un quotient intellectuel (QI) inférieur a la moyenne de la population générale, d’environ 2
écarts-types, soit < 70, le QI moyen étant fixé par convention a 100 et I’écart-type a 15 ;

- une performance du comportement adaptatif approximativement de 2 écarts-types sous la
moyenne de la population générale ;

- I’apparition des déficits intellectuels et adaptatifs au cours de la période développementale,
et ’AAIDD précise avant 18 ans.

Le diagnostic de DI sévere ou profonde peut étre affirmé avant 3 ans ; en revanche, une DI
modérée ne pourra pas étre confirmée avant 4 ou 5 ans (7).

b) Les troubles du spectre autistique

Selon le DSM-5, les TSA sont définis par :

A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des
contextes variés :

1. Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle.

2. Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des
interactions sociales.

3. Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations.
B. Caractere 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 :

1. Caractere stéréotypé ou répétitif des mouvements, de 1’utilisation des objets ou du
langage.

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible a des routines ou a des modes

comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés.

3. Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans
leur but.

4. Hyper ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérét inhabituel pour les
aspects sensoriels de I’environnement.
C. Les symptomes doivent étre présents des les étapes précoces du développement (mais ils

ne sont pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales n’excedent
les capacités limitées de la personne, ou ils peuvent étre masqués plus tard dans la vie par des
stratégies apprises).
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D. Les symptomes occasionnent un retentissement cliniquement significatif en termes de
fonctionnement actuel, social, scolaire (professionnels ou dans d’autres domaines importants).
E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel ou un retard global
du développement (8).

Selon la Stratégie nationale pour 1’autisme au sein des TND rédigée en 2018, la HAS retient
pour la France une estimation de 0,9 a 1,2 pour 100 individus. En se basant sur une
prévalence de 1 %, 7500 bébés naitraient chaque année avec un TSA (2).

Pour la détection des TSA, le médecin doit étre vigilant, quel que soit 1’age de I’enfant, a une :
- inquiétude des parents concernant le développement de leur enfant ;

- régression des habiletés langagiéres ou relationnelles, en I’absence d’anomalie a 1’examen
neurologique (8).

Les signes d’alerte majeurs de TSA sont les suivants :

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

- une absence de mots a 18 mois et au-dela

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

¢) Les troubles spécifiques du langage et des apprentissages (TSLA) anciennement
« troubles dys »

Ces troubles sont répertoriés dans le DSM-5 sous les appellations diverses suivantes :
- trouble du langage (appelé communément « dysphasies ») ;
- trouble spécifique des apprentissages :
- avec déficit en lecture (appelé communément « dyslexies ») ;
- avec déficit de I’expression écrite (appelé communément « dysorthographies ») ;
- avec déficit du calcul (appelé communément « dyscalculies ») ;
- trouble développemental de la coordination (appelé communément « dyspraxies » (incluant
certaines formes de « dysgraphies ») ;
- déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité (appelé communément « TDAH »).

Ils sont spécifiques, ne pouvant pas étre entierement expliqués par une autre pathologie
sensorielle (surdité¢, vision), neurologique (lésions cérébrales innées ou acquises),
intellectuelle ou psychiatrique (troubles du développement de la personnalité, de la sphere
émotionnelle et/ou comportementale), ni par un manque d’apport socioculturel.

Ils sont durables, persistant depuis au moins 6 mois en dépit d’une prise en charge

individualisée et d’une adaptation pédagogique ciblée.

Ils sont présents dés les premieres étapes du développement mais ils peuvent se manifester
plus tardivement (lorsque l'enfant n'arrive plus a mettre en place des stratégies de
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compensation de son (ses) trouble(s)). Ils interférent de facon significative avec la réussite
scolaire, le fonctionnement professionnel ou les activités de la vie courante.

L’association de plusieurs troubles est fréquente et leur prévalence est estimée a 8 % (9).

Les criteres sont les suivants :
- difficulté du langage oral :
- des 18 mois en l’absence de mot signifiant, ou de suspicion de trouble de Ia
communication verbale et non verbale ;
- en cas de plainte isolée :
- des que les difficultés sont séveres ;
- et particuliérement a § ans si difficultés persistantes ;
- difficulté dans le développement du graphisme et de la motricité :
- dés 4-5 ans en cas de difficultés avec retentissement scolaire ou dans la vie quotidienne,
- particuliérement a 7 ans et aprés (écriture, organisation, manipulation des outils) ;
- difficultés dans le développement du langage écrit : dés le CP si les étapes de déchiffrement et de
transcription ne sont pas en adéquation avec 1’évolution attendue, particulicrement en CE1 et
apres ;
- difficultés dans le développement du calcul : dés le CP en cas de difficultés séveres et aprés tout
au long de la scolarité ;
- face a des difficultés d’attention, une hyperactivité motrice, et une impulsivité.

11. Facteurs de risque de TND et suivi en conséquence

Les facteurs de risque de TND sont catégorisés en facteurs considérés a haut risque et a risque
modéré. Ils sont listés en Annexe 1.

Le milieu familial de I’enfant doit également &tre pris en compte. Certains impacts peuvent
faire passer I’enfant dans la catégorie a haut risque de TND, notamment :

- la yulnérabilité socio-économique élevée : sans domicile fixe, seuil de pauvreté, parent isolé,
faible niveau scolaire parental, etc ;

- la yulnérabilit¢ psychoaffective : violence conjugale/intrafamiliale, antécédents

d’expériences négatives vécues par la mére, exposition de ’enfant a des maltraitances ou
négligence grave, difficultés psychologiques ou psychiatriques actuelles dans le milieu
familial, etc.

Pour les enfants a risque modéré de TND, une consultation de repérage doit étre organisée
par un médecin de 1ére ligne.

Pour les enfants ayant un facteur de haut risque de TND, ils sortent de néonatalogie avec
un rendez-vous de consultation spécialisée en neurodéveloppement avec un médecin affilié a
un réseau de suivi et/ou a une structure de 2éme ligne. (Figure 2) (1).
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Figure 1. Organigramme des lignes de suivi
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Figure 2 : Organigramme des lignes de suivi (1)

1. L’exposition anténatale a 1’alcool : le cas des Troubles causés par 1’alcoolisation
foetale (TCAF)

Les troubles causés par 1’alcoolisation foetale regroupent les manifestations qui peuvent
survenir chez un individu dont la meére a consommé de 1’alcool durant la grossesse. Ces
troubles forment un continuum allant de la forme la plus caractéristique et la plus sévére, le
syndrome d’alcoolisation foetale (SAF), a des formes incomplétes se traduisant par des
difficultés dans les apprentissages et/ou un trouble des facultés d’adaptation sociale (10).

Selon le rapport de la HAS de 2013, I’incidence du syndrome d’alcoolisation foetale en
France serait de I’ordre de 1,3 %o naissances vivantes par an.
Celle de I’ensemble des troubles causés par I’alcoolisation foetale dans les pays occidentaux

serait de 9 %o naissances vivantes par an.

L’alcoolisation foetale est la premicre cause de déficience mentale non-génétique (10).
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Le SAF comporte :
- une dysmorphie faciale (fentes palpébrales raccourcies, un sillon naso-labial lisse, allongé,
effacé et une lévre supérieure mince) ;
- un retard de croissance non spécifique (taille ou poids ou périmétre cranien) prénatal ou
postnatal ou les deux ;
- des troubles du développement neurologique s’exprimant :

- parfois par un retard mental,

- plus souvent par des difficultés d’apprentissage (avec troubles de I’attention, de la
mémoire, du raisonnement abstrait),

- des troubles du calcul,

- des troubles du langage,

- une déficience sensorielle (surtout visuelle),

- des troubles du comportement,

- des troubles des facultés d’adaptation et des conduites sociales.

2. Les signes d’appel et signes d’alerte

Les signes d’appel objectivent des décalages des acquisitions par rapport a la population
générale a I’aide des grilles des acquisitions du carnet de santé.

Ils doivent étre recherchés au cours des examens de suivi obligatoires des enfants qui sont
actuellement au nombre de 20 entre la naissance et 16 ans.

A noter que I’examen des 18 mois est particuliérement important car ¢’est un age clé dans la
détection des troubles du spectre autistique.

Le message suivant est également mis en avant dans la recommandation, « toute inquiétude
des parents concernant le neurodéveloppement de leur enfant doit étre considérée
comme un signe d’appel. » (1)

Concernant les signes d’alerte, ils correspondent quant a eux a une déviation importante de la
trajectoire développementale. Ils nécessitent une orientation rapide a visée diagnostique.

Lorsque plusieurs signes d’alerte de TND sont détectés au cours de la consultation de lere
ligne, les choses suivantes doivent étre mises en place :

- une intervention précoce (a visée éducative et rééducative) ;

- une orientation vers une consultation spécialisée en neurodéveloppement ou vers une
plateforme de coordination et d’orientation des TSA/TND (si elle existe). Cette consultation
doit avoir lieu dans les 3 mois.

3. Les interventions précoces

Les interventions précoces se définissent comme « toute intervention développementale mise
en place entre la naissance et ’dge de 8 ans dans les domaines physique, moteur, socio-
émotionnel et cognitif. »
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Le délai attendu pour la mise en place de ces interventions va dépendre de 1’age :

- 3 mois pour les enfants de moins de 18 mois ;
- 6 mois pour les enfants de plus de 18 mois. (Tableau 1)

Tableau 1. Tableau d’orientation vers les interventions précoces simultanément ou en attente du
diagnostic (AE)

Déficit Type d'intervention

Troubles du tonus ou du développement de la motricite

ou de la posture Kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité,

Troubles de l'oralité alimentaire et verbale Orthophonie, kinésithérapie, psychomotricite,

ergothérapie
Troubles de la communication et du langage Orthophonie, ORL
Troubles visuels Orthoptie, ophtalmologie
Troubles du comportement : anxiété, inhibition, agitation, Psychomotricité, éducation spécialisée,
troubles de la régulation émotionnelle et des conduites psychologie, ou pédopsychiatrie
Trouble de la coordination isolé (maladresse) Ergothérapie, psychomotricité

Ergothérapie, psychomotricité
en fonction de l'dge

Troubles de la motricité fine

Difficultés graphiques, environnementales et besoin

dinstallation Ergothérapie, psychomotricité

< 4 ans : orthophonie, psychomotricité,
Décalage global des acquisitions (suspicion de trouble P » Y

du développement intellectuel - TDI) =4 ans : orthophonie, psychomotricité plus si possible

neuropsychologie

Neuropsychologie, ergothérapie, orthophonie,

Trouble de I'attention et des fonctions exécutives s
psychomotricité

Ces orientations se feront en fonction de I’age de I'enfant et en fonction du maillage territorial et de
I'expertise en neurodéveloppement pédiatrique des différents professionnels disponibles.

Les professions surlignées en gras sont a prioriser.

Tableau 1 : Exemples d’interventions précoces (1)

Les interventions précoces sont indispensables car elles permettent d’éviter les sur-handicaps,
et I’espoir d’un projet de vie personnel. (Figure 3)

16
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Figure 3 : Enjeu d’une intervention précoce (2)

Tout le processus du parcours d’un enfant ayant un risque de TND est schématisé dans
I’Annexe 2.

I11. La plateforme d’orientation et de coordination

La mise en place de plateformes d’orientation et de coordination autisme-TND est un des
principaux objectifs de la Stratégie nationale pour I’autisme au sein des TND 2018-2022.
Pour les enfants repérés du fait d’une trajectoire développementale ou d’un comportement
inhabituel qui alerte les parents et/ou un professionnel, ces plateformes proposeront des bilans
et des interventions précoces aux enfants ou bien les orienteront vers des professionnels
libéraux qui rempliront alors ces missions. Par I’intermédiaire de la plateforme, ces bilans,
¢valuations et interventions sont couverts par I’assurance maladie.

La plateforme doit ainsi s’appuyer sur les structures de 2éme ligne, sanitaires et médico-
sociales, qui doivent travailler en partenariat. Elle est rattachée a un établissement et service
médico-social (ESMS) ou un établissement sanitaire, dit établissement support, et gérée par
celui-ci (4).
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Les missions de la plateforme sont donc les suivantes :

- étre un appui aux professionnels de 1ére ligne en assurant une réponse téléphonique a tous
les appels des médecins du territoire souhaitant orienter un enfant vers des interventions
précoces ;

- avoir un réle d’accompagnement et interventions aupres des enfants et des familles dans le
parcours diagnostic ;

- confirmer I’orientation des familles vers les différents professionnels compétents pour
¢tablir les bilans complémentaires qui permettront la confirmation du diagnostic, et mettre en
ceuvre les interventions adéquates ;

- orienter vers les centres de diagnostic de niveau 3 pour des investigations complémentaires
et avis en cas de situations complexes ;

- garantir une importante diminution du reste a charge des familles pour les bilans et
interventions complémentaires réalisés par des professionnels aujourd’hui non conventionnés
(psychologues, psychomotriciens, ergothérapeutes).

- accompagner la famille dans la reconnaissance du potentiel handicap de I’enfant ;

- accompagner la famille dans la constitution du dossier MDPH si nécessaire (2) (4).

Il est important de noter que ce parcours précoce ne nécessitera pas de saisine des MDPH car
il la précedera (2).

L’orientation vers la plateforme ne peut intervenir qu’aprés une consultation auprés d’un
médecin.

En cas d’écart inhabituel de développement chez un enfant de 0 & 6 ans, les médecins
généralistes et les pédiatres ont la possibilité de réaliser une consultation trés complexe afin
de confirmer ou non le risque et engager un parcours de bilan et d’intervention précoce. Cette
consultation est appelée consultation repérage troubles de l'enfant et pourra étre cotée CTE
(11).

La plateforme doit alors mobiliser les ressources de 2¢me ligne des établissements sanitaires
et médico-sociaux parties prenantes pour assurer 1’accueil de I’enfant repéré dans un délai
n’excédant pas 3 mois entre la prise de contact par le médecin et le premier rendez-vous de
bilan ou d’intervention.

En cas d’impossibilit¢ d’accueil de I’enfant dans le délai indiqué, ou selon une prise en
compte des besoins, la plateforme oriente vers les professionnels de santé libéraux adéquats
en organisant son parcours entre ces différents intervenants.

Ces professionnels s’engagent a recevoir 1’enfant et sa famille dans un délai de 2 mois apres
choix de la famille.

A T’issue de cette période, la plateforme doit avoir recu 1’ensemble des bilans et compte-
rendus d’intervention et proposer a la famille une rencontre qui permette, ou bien de poser un
premier diagnostic, et/ou bien d’établir un projet personnalisé d’accompagnement fondé sur
une évaluation fonctionnelle.

La premiére rencontre avec un médecin de la plateforme doit intervenir au maximum 6 mois

apres la premiere rencontre avec un professionnel en charge d’un bilan et d’interventions.
(Figure 4)
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Figure 4 : Schéma des délais et des saisines selon ’AMI pour la Dordogne (4)

La stratégie met particulierement en avant la notion d’« empowerment » qui repose sur 1’idée
que chaque individu est dou¢ d’un potentiel d’agir et de participer aux processus décisionnels.

La stratégie « d’empowerment » utilisera tout le panel des outils qui existent désormais :
- la guidance parentale et parfois familiale, entendue comme I’accompagnement des parents,
par des professionnels, dans 1’aide éducative de leur enfant ;

- I'éducation thérapeutique du patient qui vise quant a elle, a aider les personnes a gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique ou un handicap ;

- la pair-aidance qui repose sur I’entraide entre personnes ayant vécu les mémes difficultés;

- la formation des aidants qui devra étre étendue a I’ensemble du territoire (2).

IV. Les associations de parents

C’est en 1995 que la circulaire « Simone Veil » met en avant la nécessité d’une prise en
charge plurielle de I’autisme. Elle organise la mise en place des comités techniques régionaux
pour I’autisme (CTRA), dont I’ambition est de réunir tous les acteurs de 1’autisme,
professionnels du soin et de 1’éducation, représentants des institutions et associations de
parents. Ces CTRA ont modifié le lien entre professionnels, pouvoirs publics et parents.

La motivation des parents regroupés au sein d’associations était de se faire reconnaitre comme
un groupe ayant les mémes difficultés a affronter, les mémes besoins, mais également et
surtout faire entendre leur détresse. Le fait d’étre, avant tout, des parents de personnes avec
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autisme, garantit aux associations la légitimité et la libert¢ d’une évaluation des pratiques du
point de vue de I'usager (12).

Ayant acces, par I'intermédiaire d’Internet, aux informations médicales et scientifiques, ces
associations acquiérent une capacité d’expertise qui modifie leurs relations au monde médical
et remettent en cause le modele asymétrique ou le psychiatre est celui qui décide. Des parents
qui, autrefois, subissaient les décisions et les contraintes imposées par le milieu médical se
refusent aujourd’hui a €tre tenus a I’écart et réclament le choix des thérapies pour leur enfant

(13).

L’objectif principal de ce travail est d’explorer les attentes des représentants d’associations
de parents dans la mise en place des plateformes diagnostiques de TND et le rdole qu’ils
souhaitent prendre au sein de ces dernieres.

L’objectif secondaire est d’évoquer des solutions concrétes pour faciliter leur implication
selon leurs besoins.
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MATERIEL ET METHODE

I. Choix de la méthode

J’ai choisi de réaliser une étude qualitative car les facteurs étudiés dans ce travail sont
subjectifs, donc difficilement mesurables. Ce type d’étude permet d’étudier des phénomenes
sociaux, les sujets dans leur environnement, pour identifier au mieux leurs besoins. Elle
permet de recueillir les sentiments des parents, leur expérience personnelle (14) .

Elle permet également de collecter de nombreuses données, ce qui méne a une compré¢hension
plus compéte du probléme que I’on étudie.

La recherche qualitative permet de répondre aux questions de type « pourquoi?» ou
« comment ? » contrairement a la recherche quantitative qui essaie aussi de répondre au
«pourquoi ? » quand il s’agit d’étudier un lien de causalité¢, mais d’une maniére statistique
(15).

La rédaction de I’étude qualitative a été réalisée selon les critéres COREQ (COnsolidated
criteria for REporting Qualitative research) (16).

J’ai choisi de réaliser des entretiens semi-dirigés pour laisser les participants s’exprimer tout
en orientant la discussion vers les principaux thémes a explorer.

11. Constitution de I’échantillon

La population cible était constituée de représentants d’associations de parents d’enfants
porteurs de troubles du neuro-développement.

Les critéres d’inclusion étaient les suivants :

- étre représentant d’association de parents d’enfants porteurs de TND ;

- avoir un lien d’apparenté avec au moins un enfant porteur d’un TND ;

- étre volontaire et avoir signé le document de consentement éclairé ;

- étre en capacité physique et psychique de répondre ;

- accepter de participer aux entretiens.

Le seul critére de non inclusion était le refus de participation.

Les participants ont été recrutés par la thésarde, en présentiel lors d’une réunion sur la mise en
place de la plateforme a Périgueux en janvier 2020, mais également par mail et appels
téléphoniques, apres avoir recherché les différentes associations sur Internet.

Lors du recrutement, 1’étude était présentée comme suit : « Je me présente, je suis Virginie
Ladois, interne en 9¢me année de Médecine Générale. Lors d'un de mes cours j'ai eu
l'occasion de rencontrer le Docteur Dauphin, responsable du CAMSP de la Dordogne.
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Comme vous le savez certainement, dans le cadre du nouveau plan autisme 2018-2022, le
gouvernement souhaite la mise en place d'un parcours coordonné de bilan et d'intervention
précoce d'un an pour les enfants de 0 a 6 ans inclus pour tenter de répondre aux problémes
d'errance diagnostique.

Le CAMSP de la Dordogne a répondu a ' AMI de 'ARS Nouvelle Aquitaine pour la mise en
place d'une plateforme d'orientation et de coordination pour les enfants de 0 a 6 ans présentant
une suspicion de TND. L'orientation vers la plateforme ne pourra se faire que par le biais d'un
médecin (médecin généraliste ou pédiatre) ; je me sens donc pleinement concernée par ce
projet en tant que future médecin généraliste. Pour la mise en place de cette plateforme,
l'expertise des usagers, c'est-a-dire votre expertise, en tant que représentant d'association de
parents, aura un role central et primordial. C'est dans ce cadre que j'ai décidé de réaliser ma
thése, accompagnée du Docteur Dauphin, sur le réle que les associations de parents d'enfants
porteurs de TND souhaitent prendre au sein de cette plateforme.

Mon travail de recherche consiste donc en la réalisation d’entretiens individuels présentiels
(qui seront anonymisés) d'environ 30 minutes a 1 heure avec les représentants d'associations
de parents de Dordogne et départements limitrophes pour connaitre vos attentes et la place
que vous souhaiteriez prendre au sein de cette structure. »

Au total, 3 personnes ont été préalablement rencontrées en présentiel lors de la réunion sur la
plateforme, les modalités d’entretien ont ensuite été discutées par mail.

J’ai, au total, contacté 17 représentants d’association par mail, j’ai eu 12 retours dont 2 n’ont
jamais donné suite au premier contact ; j’ai donc pu réaliser 10 entretiens.

Les entretiens étaient au préalable prévus en présentiel mais la pandémie de COVID-19 a
compliqué la poursuite de ces derniers. 3 entretiens ont donc été effectués en présentiel puis 2
par visioconférence et enfin 5 par téléphone.

L’un des entretiens a été effectué aupreés d’une représentante d’association localisée en Ile-de-
France, qui n’est pas un département limitrophe de la Dordogne, du fait de la difficulté a
trouver un représentant pour les TCAF en Nouvelle Aquitaine.

Les 9 autres entretiens ont été effectués auprés de membres d’associations situées en Nouvelle
Aquitaine.

I11. Rédaction du guide des entretiens semi-dirigés

Le guide d’entretien a été élaboré a I’aide du directeur de thése. Le principal objectif est de
mettre en €vidence les attentes des représentants d’association vis a vis de la plateforme de
diagnostic et leur implication possible au sein de celle-ci.

Ce canevas d’entretien aborde donc 5 grands themes, accompagnés de relances. Les questions
de relance permettaient d’amener des points importants si I’enquété ne les développait pas
spontanément.

Le guide a été testé une fois au préalable et n’a pas été modifi¢ a I’issue de ce premier
entretien. Cet entretien d’entrainement n’a pas été pris en compte pour 1’étude.

Le guide a été enrichi en questions de relances apres le 3éme entretien.
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Ce guide était donc composé de 5 parties :

* une premiere partie concernant la situation actuelle pour un enfant porteur d’'un TND,
avec notamment les difficultés rencontrées par les parents ;

* une deuxiéme partie traitant du parcours personnel de I’enquété pour
I’accompagnement de son enfant présentant un TND, les démarches pour le
diagnostic, mais également le vécu de I’annonce et I’accompagnement au décours ;

* une troisiéme partie ayant pour but d’explorer les idées des enquétés quant a des
solutions pouvant améliorer le parcours diagnostic des enfants présentant un TND ;

* la quatrieme partie consistait en la description de la plateforme idéale selon le
représentant d’association interviewé ;

* la cinquieme partie avait pour but de recueillir le role que les représentants étaient
préts a avoir au sein de la structure.

Iv. Réalisation des entretiens semi-dirigés et traitements des données

Comme expliqué précédemment, les 3 premiers entretiens ont été réalisés en face a face, les
suivants par visio et par téléphone. Les entretiens étaient intégralement enregistrés a 1’aide
d’une application dictaphone pour Iphone.

Tous les entretiens ont été réalisés par la thésarde pour en faciliter I’homogénéité.

L'entretien débutait systématiquement par une courte présentation de 1'étude, un rappel du
déroulement de l'entretien, une demande d'autorisation pour l'enregistrement audio et un
remerciement de la personne interrogée pour sa contribution.

V. Analyse des données

La retranscription des enregistrements a été faite mot a mot sur la totalité des enregistrements
dans un logiciel de traitement de texte, Libre Office. Cela permet donc d’obtenir le verbatim.
L’ensemble de ces verbatims sont disponibles sur un support externe.

Les caractéristiques générales (sexe, lieu de vie, profession, nombre d’enfants porteurs d’un
TND et age du ou des enfants, statut dans 1’association, type de TND présenté par 1’enfant,
date, durée, nom de ’entretien et présence ou non d’une plateforme dans le département de
résidence) ont été insérées dans un tableau récapitulatif (Tableau 2).

La thésarde a réalis¢ des résumés des entretiens pour synthétiser les idées des personnes
interrogées. Ces résumés ont été envoyés aux participants qui en avaient été informés au
préalable lors de I’entretien. Cela a permis d’avoir un retour sur 1’exactitude des données,
c’est ce qui s’appelle la triangulation écologique.

L’analyse des données a été réalisée selon I’approche de la théorie ancrée ou « grounded

theory ».
La théorie ancrée consiste en un codage ouvert, toujours centré sur la question de recherche.
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Le texte de retranscription est codé fragment par fragment et réarrangé en une liste de
catégories faisant émerger les thémes principaux (14). Il s’agit de dégager, relever, nommer,
thématiser, presque ligne par ligne, le propos développé a I’intérieur du corpus sur lequel
porte 1’analyse. L’objectif est de réaliser une théorisation, c’est-a-dire de réaliser une
construction minutieuse et exhaustive de la multi-dimensionnalité et multi-causalité¢ du
phénomeéne étudié (17).

Le codage a été effectué aprés la retranscription de tous les entretiens par la thésarde et une
autre thésarde, réalisant également une theése qualitative, pour garantir la triangulation des
données. Une analyse par théorisation ancrée peut aussi se concevoir a la fin de la
retranscription de I’ensemble des entretiens car la logique de I’analyse est itérative c’est-a-
dire que la production et la vérification de la théorisation procédent par approximations
successives jusqu’a la validité et la fiabilit¢ voulues (17). Pour aider au codage, le logiciel
Nvivo 12 a été utilisé.

VI. Aspects éthiques et réglementaires

Comme il ne s’agit pas d’une étude impliquant la personne humaine, une déclaration a la
CNIL (Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés) a été réalisée au préalable
avec la déclaration MR 004.
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RESULTATS

Caractéristiques des personnes interrogées

10 entretiens ont été réalisés entre le 11 février 2020 et le 01 aott 2020 ; ils ont duré entre 19
minutes et 1 heure 27 minutes, pour une moyenne de 44 minutes.

La population de cette étude est composée de 9 parents et 1 grand-parent : 4 péres, 5 méres et 1
grand-mere, leurs enfants sont agés de 8 a 30 ans. 2 meres et 1 pere ont 2 enfants atteints de TND. 1

des parents interrogé est en recherche d’emploi, 1 est retraité et les 8 autres sont en activité.

N° entretien Sexe Profession Lieu de ré Age Type de TND Réle au sein de Durée de Présence d'une
d’enfants porteur TND Lt iati I
présentant diagnostic
un TND
Entretien n°1 - E1 Homme Retraité de I'industrie Saint Cyprien 1 enfant 18 ans TSA Président 51 minutes et 14 Non
pharmaceutique départemental secondes
Entretien n°2 - E2 Homme En recherche d’emploi Sainte Foy la 1 enfant 8 ans TSA Président 19 minutes et 11 Non
Grande départemental secondes
Entretien n°3 - E3 Homme Médecin Périgueux 1 enfant 8 ans Troubles dys Président 35 minutes et 11 Non
départemental secondes
Entretien n°4 - E4 Femme Aide soignante Paussac et Saint 2 enfants 9ans TDAH Représentante 46 minutes et 34 Non
Vivien 16 ans Dordogne secondes
Entretien n°5 - E5 Femme Animatrice d’ateliers Campagnac les 1 enfant 10 ans SAF Adhérente 21 minutes et 14 Non
cosmétiques Quercy secondes
Entretien n°6 - E6 Femme Restauratrice de lle de France 1 enfant 20 ans SAF Vice présidente et 1h 27min 52s Oui
céramique référante lle de
France
Entretien n°7 - E7 Homme Gendarme Saint Médard en 2 enfants 30 ans Troubles dys | Président Aquitaine = 30 minutes et 47 Oui
Jalles 24 ans secondes
Entretien n°8 - E8 Femme Proviseur Bordeaux 1 petit enfant 16 ans TSA Présidente 59 minutes et 32 Oui
départementale secondes
Entretien n°9 - E9 Femme Journaliste Marsac 2 enfants 15 ans Troubles dys Projet de 1h 5min 33s Non
12 ans présidence locale
Entretien n°10 - Femme Gérante magasin Périgueux 1 enfant 15 ans Troubles dys Référente 31 minutes et 51 Non
E10 Dordogne secondes

II. Analyse des entretiens

Tableau 2 : Caractéristiques des personnes interrogées

Pour la rédaction, les nceuds sont présentés en souligné.
Afin d’illustrer ceux-ci, certaines phrases des entretiens ont été citées et sont présentées entre
guillemets et en italique.

1.

a)

Le parcours de soins

Les premiéres étapes

Lors des différents entretiens, les interviewés ont tous débuté par leur histoire personnelle, ou plutot
I’histoire de leur enfant, et donc le parcours pour arriver jusqu’au diagnostic de TND.
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* Les signes d’alerte

v Les différents signes

Au cours des entretiens, de nombreux parents ont mis en avant des signes cliniques qui les ont
rapidement interpelés. La notion de différence a alors émergé.
E2 « on a rencontré des pédiatres pour le suivi, on a commencé a parler de différence. »

Parmi ces signes cliniques, on retrouve tout d’abord des troubles comportementaux.

L’agitation a été soulignée par plusieurs interviewés.

El : « Notre fils était extrémement agité, alors que nous étions pratiquement au milieu des champs,
et puis on a trouvé qu’il était vraiment tres agité, il avait des TICs des trucs comme ¢a. »

E4 : « al’dage de 6 mois déja, il était déja tres tonique, il ne dormait pas. »

E6 : « elle ne tenait pas en place de huit heures du matin a minuit. »

Le pere de I’entretien 2, dont le fils présente un TSA, parle des stéréotypies présentées par son fils.
E2 : « puisque mon fils avait des comportements un peu stéréotypés assez étonnants. »

Les troubles du langage ont aussi été rapportés lors de la moitié des entretiens.

Les parents des entretiens 3 et 7, dont les enfants présentent une dyslexie.

E3 : « la je peux féliciter mon épouse puisque c’est elle qui a compris qu’il y avait quelque chose
de ’ordre du retard du langage enfin des difficultés du moins. »

E7 : « Mon fils on s’en est rendu compte des le plus jeune age, car il avait un probleme de langage
oral, les confusions de lettres et autres. »

La grand-mére interviewée lors de I’entretien 8, dont le petit-fils présente un TSA.

E8 : « le deuxieme n’avait pas le langage, mais du tout du tout du tout, il y avait des sons mais il
ne parlait absolument pas. »

v L’intuition parentale

Dans 6 entretiens sur les 10, les interviewés ont décrit une sensation de pressentiment, de doute,
d’intuition parentale grandissante. Le pére interrogé lors de 1’entretien 1 rappelle, concernant son
fils porteur de TSA, maintenant agé de 18 ans . « ah oui tout a fait le doute est venu de nous, et ¢a
faisait déja un moment qu’on langait des alertes a notre médecin traitant. »

Le pere interrogé lors de I’entretien 3, médecin, décrit I’intuition de son épouse concernant les
troubles dys de leur fille, a présent agée de 8 ans : « ma femme avec cette intuition comme quoi
c’était une dysphasie, et ¢a n’a pas loupé elle a eu vraiment le nez tres creux. »

v L’alerte de I’entourage

Les alertes pouvaient également venir de 1’entourage, cela a été rapporté dans seulement un des
entretiens, et ’amie en question était une professionnelle de santé (orthophoniste).
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E5 : « une copine orthophoniste qui est venue en vacances a la maison qui, apres avoir passé
quelques heures a la maison nous, a dit « mais elle est hyperactive. »

v La détection scolaire

Dans le parcours des enfants porteurs de TND, le milieu scolaire joue un role déterminant. En effet,
les enfants passent la majeure partie de leurs journées a 1’école, les enseignants sont donc tout a fait
a méme de repérer d’éventuels signes cliniques évocateurs.

E4 : « Concernant le trouble TDAH, ce sont les enseignants qui font remonter les informations aux
parents. »

Cette mere de I’entretien 4, dont le fils présente un TDAH, rappelle 1’alerte donnée par la maitresse
de classe préparatoire de son fils : « mon fils ainé savait lire a la maternelle, en grande section,
donc au CP la maitresse me convoque pour me dire qu’il ne voulait pas lire, donc elle me conseille

de faire un bilan avec une orthophoniste. »

Comme le rappelle cette maman de I’entretien 9 concernant son fils ain€, qui présente des troubles
dys : « Dessiner, jouer avec des cubes, il ne le faisait pas. Nous, on a eu la premiere alerte tres tot
par la maitresse. »

La maman de I’entretien 10 raconte 1’expérience de son fils, maintenant agé de 15 ans, concernant
la découverte de sa dyspraxie : « en CM2 il est tombé sur un instituteur vraiment génial, [...] on a
fait un point fin octobre et il m’a dit « votre enfant cache tout, ce qu’il sait faire et ce qu’il ne sait
pas faire, quand je passe a coté de lui il cache, si je m’approche trop pres il rentre les épaules de
peur que je le frappe, j'ai remarqué qu’il sautait des lignes, j’'ai un soupcon qu’il y ait une
dyspraxie. » »

Une fois I’étape de la détection par I’instituteur franchie, il faut que la communication entre parents
et enseignants puissent s’établir.

E4 : « 1l faut absolument que les parents puissent échanger avec les différents partenaires qui
éduquent leur enfant. »

¢ Les premiers interlocuteurs et leur réaction

v L’entourage

Lorsque le doute s’installe, les parents vont alors avoir besoin de I’exprimer. Cela peut se faire tout
d’abord aupres de leur entourage. Les parents peuvent alors se heurter a un manque d’écoute, a une
banalisation de ce qui est la source de leurs inqui¢tudes.

E4 : « mais tout le monde me disait que ¢a allait passer. »

v Les professionnels de santé
Pour exprimer ce doute grandissant, de nombreux parents se référent au médecin traitant, pédiatre

ou médecin généraliste, qui prend en charge leur enfant, et malheureusement, 1a encore, les parents
font face a une banalisation des inquiétudes qu’ils rapportent.
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El : « ¢a faisait déja un moment qu’on langait des alertes a notre médecin traitant et qu’il nous
disait « non non mais il est nerveux, ils sont tous nerveux, ils sont tous hyperactifs c’est pas grave
¢a passera avec l’age ». »

E4 : Moi : « a qui en avez-vous parlé en premier ? »

P4 : « a mon médecin traitant, il m’a dit c’est vrai qu’il est trés éveillé mais maintenant ils ont
tous comme ¢a avec la télé, les ordinateurs, on est toujours en train de les solliciter. »

ES8 : « la pédiatre chez qui elle allait, ma fille lui disait je crois qu’il y a un probleme mon fils ne
parle pas, et elle lui disait « mais non, regardez, je le mets devant tous les puzzles et il les fait ». »
Le pere de I’entretien 2, dont le fils présente un TSA, rapporte la difficulté face a la réaction de
certains médecins qui ont tendance a se braquer devant I’insistance de certains parents.

E2 : « Quand on se rend compte que notre enfant a des difficultés et qu’on le rapporte au
professionnel mais qu’on se fait rembarrer en nous disant faut pas nous apprendre notre travail ¢a
n’est pas évident. »

La maman de ’entretien 9, dont le fils présente des troubles dys, souligne la place centrale du

médecin généraliste dans le dépistage des TND.
E9 : « Apres tout parent peut étre en capacité de voir les premiers signes, et le conseille que je leur

donne c’est d’aller voir le généraliste. »

» L’état psychologique des parents face a la situation

Face a ce doute grandissant, les sentiments éprouvés par les parents se bousculent, leur inqui¢tude
n’est pas suffisamment prise en compte et leur parole n’est pas écoutée. Ils se sentent rejetés par la
societe.

El : « et par bonheur, quand il avait douze ans, on a trouvé notre homéopathe qui a bien voulu
nous entendre, pas seulement nous écouter mais bien nous entendre. »

E6 : « personne ne m’a prise au sérieux. »

Les parents peuvent alors étre culpabilisé€s, ce qui méne a une situation difficile a vivre.

E6 : « en moyenne section de maternelle, on m’a dit que je [’élevais mal, que c était de ma faute. »

Ce manque de crédibilité et ce besoin d’écoute entrainent une frustration, de la colére, et cela peut
méme aller jusqu’a ’épuisement.

E2 : « au départ c’était une sensation de frustration parce qu’on connait notre enfant, mais le
professionnel n’a pas envie qu’on lui apprenne son métier. »

E4 : « je lui ai raconté le comportement de mon fils, qui moi, m’épuisait depuis déja quelques
années. »

E10 : « les parents sont démunis, en colere. »

Lorsque les différentes portes se ferment, qu’ils ne sont pas entendus par les professionnels
auxquels ils se référent, les questionnements se multiplient, les parents se retrouvent perdus, parfois
contraints de se débrouiller seuls.

E6 : « j'ai essayé de me débrouiller toute seule. »
E7 : « les parents ne savent pas vers qui s orienter. »
ES8 : « ils sont perdus, ils sont noyés, dans [’angoisse. »
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b) Le parcours diagnostic

¢ La difficulté d’accés aux spécialistes

Une fois les parents entendus par un premier interlocuteur professionnel de santé, le probleme de
I’acces au diagnostic spécialisé entre en jeu.

Dans les entretiens réalisés, 6 enfants vivent dans le département de la Dordogne. Pour I'un d’eux,
le diagnostic a été établi en Savoie, avant le déménagement de ses parents.

3 enfants vivent en Gironde et 1 patiente en Ile de France, mais le suivi initial a été effectué dans la
région de Chambeéry.

La majorité des parcours diagnostics a donc di s’effectuer en Dordogne, la problématique du désert
médical a donc pu nettement jouer un réle, notamment le manque de professionnels spécialisés dans
les TND.

E7 : « Les difficultés apres sont liées au désert médical. »

E9 : « Alors nous on est dans un contexte de désert médical. »

Dans la moiti¢ des entretiens, les interviewés ont souligné la problématique des délais d’attente, ce

qui entraine malheureusement des retards au diagnostic.

E2 : « mettre les familles en difficulté car il faut beaucoup d’attente. »

E4 : « elle ne trouvait pas de rendez-vous avant 18 mois pour faire le bilan. »

ES8 : « apres il y a une file d’attente, ¢a peut durer 1 mois, 6 mois, 8§ mois, 1 an. »

E9 : « sur les structures publiques les temps d’attente sont tres longs. »

E10 : « si vous devez attendre apres [’hopital vous avez des mois d’attente [...] ce qu’on veut c’est
découvrir au plus vite et ne pas attendre 6 mois pour passer le test de neuropsy. »

Dans un seul des entretiens, la maman rapporte un diagnostic effectué plutot rapidement.
E4 : « Donc en fait moi je n’ai pas trop galéré pour un diagnostic, pas du tout. »

Toutes les épreuves rencontrées par les parents font de ce parcours diagnostic un véritable parcours
du combattant.

El : « pour notre fils on s’y est pris un peu comme tout le monde, c’est le parcours du
combattant. »

E4 : « la c’est le parcours du combattant. »

E10 : « quand on dit que c’est un parcours du combattant, c’en est un. »

¢ Les structures existantes pour le diagnostic des TND

Il existe différentes structures participant actuellement au diagnostic des TND. Malheureusement
tous les départements ne disposent pas des structures adéquates et le peu de structures existantes
sont saturées.

E7 : « sur Bordeaux c’est qu’on a un Centre de référence du langage. »

E9 : « Centre des troubles des apprentissages de Bordeaux. »

E2 : « je me suis dit il faut qu’on aille voir le CRA de Bergerac. »
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e Le manque de professionnels formés

Tous les interviewés déplorent le manque de professionnels, mais d’autant plus le manque de
professionnels formés sur le sujet des TND.

E2 : « manque de structure et de personnel formé, voila on n’a pas suffisamment de professionnels
vers qui envoyer les familles. »

E9 : « Déja le service du CAMPS est resté un an et demi sans médecin [...] 1l y a trés peu de
pédiatres, pédopsychiatres il n’y en a quasiment pas. »

EI10 : « Onn’a pas de neuropédiatre en Dordogne. »

Il en va de méme pour les professionnels paramédicaux.

E4 : « manque de praticiens style orthophoniste, ergothérapeute, c’est ¢a qui nous fait défaut en
Dordogne [...] une maman, son enfant aurait une dyscalculie, et elle ne trouve pas d’orthophoniste
car c’est une spécialité et il n’y en a que deux en Dordogne. »

Lors du parcours diagnostic, les parents ont affaire a des professionnels qui ne connaissent pas les
TND, ce manque de connaissance, dii probablement a un manque de formation, participe au
parcours difficile.

E3 : « ces problemes-la ne sont pas trés connus [...] comme il n’y pas de connaissance de ce
trouble il n’y a pas de démarche pour consideérer ¢a et apporter des meilleurs soins. »

E6 : « C’est la que je me suis rendue compte que le personnel médical n’était pas au courant. »

E8 : « méconnaissance de ce handicap par les médecins généralistes ou les pédiatres. »

¢ Le coiit des soins

Parmi les obstacles au parcours diagnostic, les parents soulignent également le coiit des soins. En
effet, contrairement a la prise en charge hospitaliére, les bilans libéraux ne sont pas remboursés, le
colit financier peut alors étre un réel frein.

E10 : « si vous voulez un bilan plus rapidement c’est le libéral, et la c’est 250€ et la c’est pas
remboursé. »

e Les freins dus au déni parental

Parmi les obstacles a I’accés au diagnostic, on ne retrouve pas uniquement les freins extra familiaux
(structures, professionnels de santé formés). On note également des freins au niveau intrafamilial,
notamment avec le déni des troubles par les parents.

E6 : « il y en a beaucoup qui sont dans le deni [...] en fait leurs deux filles sont touchées mais ils

n’ont jamais voulu [’admettre. lls ont refusé tout suivi, toute médication, tout diagnostic. »
E7 : « dans les couples qu’on recoit souvent ce sont les peres qui ont été impactés, du coup eux
sont completement dans le déni. »

Dans I’approche des TND, la notion de handicap émerge et peut s’avérer étre trés bloquante pour
certains parents.
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E7 : « le probleme c’est que quand on parle des troubles TND on parle de handicap en paralleéle et
¢a souvent c’est tres bloquant pour les gens. »

c) L’étape de I’annonce diagnostique

¢ Le déroulement des examens et de I’annonce

La derniere étape du parcours diagnostic est celle de I’annonce.
Dans la majorité des entretiens, les parents m’ont relaté les étapes du diagnostic avec les différents
examens réalisés, puis I’annonce qui leur avait été faite.

On retrouve des bilans neuropsychologiques.
E4 : « la le neuropsychologue a reconnu qu’il y avait un TDAH. »
E6 : « on 'avait amenée au centre du langage de [’hopital de Grenoble pour faire des bilans

neuropsychologiques. »

L’échange entre professionnels en amont de I’annonce est une notion soulignée par plusieurs des
interviewés.

El : « lls ont travaillé avec I’équipe du CATTP, il y a eu un retour entre professionnels. »

Il y a ensuite 1’étape de I’échange entre professionnels et parents.
E2 : «elle a éte faite par un compte rendu du CRA qui d’apres les tests nous ont confirmé

["autisme. »
E2 : « on a rencontré tout de suite le médecin et la psychologue, qui nous ont donné rendez-vous,
qui ont fait des tests et qui ont fait leur compte-rendu apres. »

Le papa interrogé lors du premier entretien, dont le fils présente un TSA, a mis en avant
I’importance d’inclure la famille dans le diagnostic.

El : « C’est-a-dire que c’est vraiment familial, c’est d’ailleurs comme ¢a que se passent les bons
diagnostics. C’est-a-dire qu’il faut que le spécialiste voie la facon dont la famille prend en charge
[’enfant, ce qui permet de pouvoir juger les réactions de [’enfant. »

* Le vécu de ’annonce par les parents

A T’issue de I’annonce diagnostique, les parents doivent réagir a la nouvelle, la majorit¢ des
interviewés m’ont décrit un choc, une acceptation difficile.

Apres les angoisses dues a ’errance et a ’attente du diagnostic, les angoisses sur 1’avenir incertain
prennent le relai. Un grand nombre de sentiments déferlent et se mélangent.

El : « Donc quelque part, I’enfant en question n’a déja pas une belle vie qui est tracée devant lui
ca c’est clair. »

E2 : « pour la maman ¢a a été assez catastrophique [...] car elle ne savait pas du tout comment ¢a
allait se passer, ce qu’il allait falloir mettre en place. »

E3 : « ben forcéement on accuse le coup, sur le plan émotionnel, ¢a fait effondrer [...] parce qu’on
sait que c’est a vie. »
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E4 : « avec mon mari on a été en souffrance. »
E6 : « donc la ¢a été comme une bombe a retardement [...] comme une bombe atomique. »»
ES8 « a partir de ce moment-la, et apres un mois de larmes. »

Les entretiens mettent notamment en avant un sentiment de soulagement, notamment pour les
mamans qui avaient pu étre culpabilisées.

E4 : « car je n’étais plus en cause en fait [ ...] dans les premieres semaines je me suis dit « ouf ¢a
n’est pas de ma faute [...] comme un soulagement. »

E6 : « J’ai aussi ressenti un soulagement. »

Une autre notion qui a émergé des entretiens est celle du deuil, en particulier le deuil de 1’enfant
idéal, de I’enfant que les parents avaient pu s’imaginer.

E2 : « Et puis il faut faire le deuil de [’enfant idéal si je puis dire, donc c’est pas forcément
évident. »

e Levécude ’annonce par ’enfant

Les parents relatent également le vécu de leurs enfants lors de cette annonce diagnostique.
11y a parfois la déculpabilisation.

El : « Il avait la confirmation qu’il n’y pouvait rien »

Le diagnostic d’une maladie chronique, d’un handicap, nécessite une phase d’adaptation qui peut
étre douloureuse.

E3 : « c’était pas facile a accepter pour elle, on l’a per¢u a travers sa réaction [...] il y a ce
handicap mais il faut leur expliquer, cette acceptation n’est pas toujours facile. »

El10 : « c’est une souffrance. »

Certains parents doivent s’occuper d’expliquer 1’annonce, mais cet exercice peut s’avérer tres
difficile, ils peuvent alors se référer a un professionnel de santé, le médecin traitant par exemple.

El : « Il a fallu que ¢a soit notre médecin qui lui dise qu’il allait lui montrer dans une glace, il lui
a dit « tu vois voila c’est comme ¢a, tu n’es pas un monstre, mais voila ce que tu as, voila ce qui
peut éventuellement déranger tes alter ego », et la il a compris. »

d) L’accompagnement des familles aprés le diagnostic

¢ Le suivi médical et paramédical

Une fois le diagnostic posé, les familles attendent et ont besoin du soutien des professionnels.

Sur le plan médical, les familles vont se référer a leur médecin traitant et malheureusement, c’est
parfois la douche froide.

El : « Puis alors s’il faut parler de [’accompagnement, notre premier médecin généraliste,
totalement inexistant. »

Les familles dénoncent aussi un accompagnement défaillant proposé par les structures ou sont posés
les diagnostics.
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El : « surtout « qu’est-ce qu’on nous propose ? ». Je vais dire, je vais étre tres dur, mais je vais
dire rien du tout ou presque. »

E2 : « et malheureusement on a été laissés comme ¢a un peu seuls, sans explication, sans adresse,
sans aucune coordonnée. »

Au-dela du manque d’aide de la part des professionnels, le gros point noir mis en avant par les
parents est celui du manque de paramédicaux pour le suivi des enfants, comme c¢’était déja le cas en
amont du diagnostic.

E4 : « nous sommes en manque d’orthophonistes, de psychomotriciens, d’ergothérapeutes, tout ¢ca
manque énormeément. »

E5 : « au début elle était suivie en psychomotricité au CMPP mais depuis quelques mois elle n’est
plus suivie car la psychomotricienne est partie ailleurs sans remplacement. »

La majorité des parents interrogés ont organisé une prise en charge des troubles de leur enfant en
libéral car les d¢lais de prise en charge sont souvent moins importants, mais 1’ obstacle financier est
tout de méme présent.

E9 : « Enlibéral on y arrive, mais c’est souvent a la charge des parents. »

E10 : « les séances de psychomotricien c’est pas remboursé. »

Une fois le professionnel trouvé, faut-il encore qu’il ait eu une formation pour la prise en charge du
trouble concerné.
ES8 : « ¢a n'est possible que parce qu’on a une psychologue qui a les compétences requises. »

e Le suivi social

En complément du suivi médical et paramédical, le suivi social est indispensable. En effet, comme
vu précédemment, les soins ne sont pas toujours pris en charge par la Sécurité Sociale, il est donc
important de pouvoir avoir recours a des aides financieres. Pour ce faire, la constitution d’un dossier
auprées de la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH) est une étape
indispensable. Cependant, lorsque c’est la premiere fois que les parents constituent un tel dossier,
cela peut s’avérer étre une tache difficile. Les parents demandent donc a étre épaulés par des
personnes qualifiées pour les aider a remplir ses dossiers.

E7 : « parce que souvent on les oriente vers les assistantes sociales et autres qui ne savent pas
réaliser les dossiers MDPH non plus. »

¢ P’implication parentale et familiale

Devant ’absence de soutien, de nombreux parents font la démarche d’en apprendre plus sur la
pathologie de leur enfant. Ils ont notamment recours a des formations pour pouvoir I’accompagner
au mieux.

El : « Ces parents ont suivi les cours du CRA de Bordeaux. »

E9 : « Puis je fais un travail de veille sur tout ce qui sort sur les TND. »

Lors d’un des entretiens, la grand-mere d’un enfant porteur d’un TSA m’a dit avoir stoppé son
activité professionnelle, cela souligne 1’investissement familial important parfois nécessaire.
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ES8 : « je voyais que ¢a n’était plus possible donc je me suis arrétée de travailler, parce qu’il fallait
que j aide. »

* La place des associations de parents dans ’accompagnement des familles

Face a I’inconnu et les difficultés, les parents ressentent le besoin d’étre en lien avec des parents
vivant, ou ayant vécu, les mémes obstacles.

C’est alors a ce moment que les associations de parents prennent toute leur place.

E7 : « on avait le support de [’association qui nous permettait d’aller directement vers les bons
professionnels. »

EI10 : «j’ai trouvé Dyspraxique Mais Fantastique, déja le nom m’a plu, j’'ai rencontré la
présidente, ils m’ont orienté. »

Certains parents décident alors de créer leur propre association.

E2 : « on a créé une association ici sur Ste Foy la Grande, pareil par le manque d’associations. »
Les membres de 1’association vont pouvoir aider les parents dans les démarches administratives, les
aiguiller vers les professionnels adaptés.

E2 : « on fait aussi pas mal de suivis dans les écoles, on se déplace et on assiste les parents en ESS
et on est la pour aiguiller les parents afin que les GEVA Sco soient le mieux remplis possible. »

E7 : « la maman fait le dossier, on [’aide dans la constitution du dossier et les différentes pieces
qu’il faut apporter. »

Dans certains départements, les associations de parents sont en collaboration avec la MDPH pour
aider les parents a la constitution des dossiers.

E2 : « En Gironde, on a la MDPH et le département avec qui on travaille et eux peuvent nous
envoyer des familles. »

E7 : « On est en lien avec les professionnels de santé médicaux et paramédicaux pour la
constitution du dossier. »

Les associations ont un travail de communication important avec les parents, mais également avec
le grand public, pour sensibiliser aux TND.

E4 : « nous notre association essaie de diffuser des plaquettes aupres des pédiatres. »

E6 : « je gere les réseaux sociaux j’ai pas mal de familles qui trouvent plus confortable de me
contacter par messagerie privée. »

Ils ont également un role de sensibilisation des professionnels de santé.

E2 : « on a ouvert des séances de sensibilisation aux professionnels. »

E3 : « on a diffusé dans les bulletins ordinaux, on l’a fait a deux reprises, on sensibilise nos
confreres par ce biais-la. »

E6 : « organise régulierement des rendez-vous avec neuropédiatres pour les sensibiliser au
syndrome d’alcoolisation feetale. »
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I11. Le parcours de vie

1. L’enfance

Cette partie concerne principalement les TCAF. Les deux meres interviewées pour 1’association
concernant le SAF sont des meres adoptantes. La problématique des TCAF est malheureusement
rencontrée dans le monde 1’adoption, avec des signes cachés aux parents adoptants.

E6 : « j’ai discuté avec un pédiatre qui s ’occupait d’enfants adoptés, qui m’a dit que ¢a servait a
couvrir la problématique du SAF. »

2. Le parcours scolaire

En amont du diagnostic, du fait des difficultés présentées par leur enfant, de nombreux parents se
sont heurtés a un milieu scolaire qu’ils décrivent comme peu adaptables. Ces problémes persistent
parfois malgré tout, méme une fois le diagnostic posé.

* Les différents types de scolarisation

v L’inclusion scolaire

Pour certains parents, 1’inclusion scolaire est importante pour la sociabilisation de leur enfant.
Comme le rappelle le pere du troisieme entretien, dont la fille présente un trouble dys, les relations

amicales doivent étre préservées, et cela peut se faire par le milieu scolaire.

E3 : « c’est qu’il y ait une relation amicale qui puisse [’épanouir, il ne faut pas qu’elle soit exclue
des cours de récréation. »

E8 : « Quand ils sont petits elle doit étre le lieu de la socialisation [...] Ca nous a demandé une
organisation terrible pour qu’il soit avec les autres [...] L’essentiel c’est qu’il reste avec ses
camarades dans sa classe. »

Cela peut permettre aux enfants de se dépasser.

E10 : « je ne suis pas du tout d’accord pour faire des écoles spéciales dys [...] Moi je trouvais que
I’inclusion c’était bien, parce que ¢a leur permet de se dépasser aussi. »

v L’école adaptée

Mais parfois, notamment du fait de I’intensité des troubles du comportement, la scolarisation doit se
faire dans un établissement adapté.

C’est le cas notamment pour le fils de cette mére, qui présente un TDAH.

E4 : « Il n’avait pas du tout un comportement adapté pour le scolaire. »

Mais encore de la fille de la mére de I’entretien 6, qui présente un TDAH avec une composante
hyperactive.

E6 : « elle n’a pas pu étre scolarisée normalement car elle ne tenait pas en place [...] elle est allée
en 6eme en classe dite normale sans AVS sans soutien, ¢a a été un enfer. »
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* Les aménagements scolaires

Pour la scolarisation en milieu classique, des aménagements scolaires sont nécessaires. Les
professeurs des écoles doivent alors s’investir dans leur mise en place, et certains se trouvent
malheureusement étre réfractaires a ces adaptations.

E4 : « Ce qui est compliqué aussi c’est quand les enfants ont besoin de matériel adapté a l’école. »
E9 : « Il jongle avec [’outil de reconnaissance vocale, et le clavier qu’il maitrise parfaitement [...]
1l a le cartable fantastique au niveau logiciel. »

E10 : « certains ne veulent [...] pas les profs qui ne font pas [...] le prof il n’a pas envie de le
faire. »

¢ Les aides humaines

En plus des aménagements matériels, les enfants peuvent étre aidés par un Accompagnant des
Eleves en Situation de Handicap (AESH), c’est le cas des enfants des parents des entretiens 1, 3, 6,
8 et 9, soit la moitié des entretiens.

El : « Notre fils a eu besoin d’'une AESH seulement en Terminale. »

¢ Le probléme de la stiematisation des enfants porteurs de TND par les enseignants

En dehors des aménagements matériels et humains mis en place, I’enfant porteur d’un TND doit
pouvoir s’épanouir et s’intégrer au sein du milieu scolaire. Malheureusement, de nombreux
entretiens ont souligné la stigmatisation dont peuvent étre victimes ces enfants.

Ils peuvent étre isolés, par le biais de punitions répétées, accusés a tort de fainéantise.

El : « Sile gamin est terrible et qu’on veut faire sa classe tranquille on le met au fond de la classe,
et au fond de la classe on le met assis puis s’il ne tient pas assis on le met debout parce qu’on pense
qu’il va se fatiguer et s’asseoir. »

E3 : « ils sont considérés comme des fainéants, des maladroits, et ¢a c’est le gros travers qu’on
entend a chaque fois chez ces familles-la. »

E4 : « il était tout le temps puni a [’école. »

E9 : « Parce que souvent ces enfants ils sont traités de feignants au départ. »

El10 : « la maitresse me dit « votre fils n’a pas le goiit de [’effort » [...] on leur met cette étiquette-
la [...] peut étre arréter avec les stéréotypes fainéantise, les choses comme ¢a. »

Ces situations peuvent mener a 1’échec scolaire et méme a 1’exclusion scolaire.
E3 : « sous prétexte qu’il y a cette consideération de fainéant et puis tout le monde fait comme ¢a
donc il faut qu’il se débrouille comme ¢a, et ¢a c’est un gros travers qui peut faire de |’exclusion

alors qu’on est dans une dynamique d’inclusion. »
E9 : « il y a beaucoup de parents qui découvrent I’ampleur du phénomene parce que leur enfant est
en échec scolaire. »
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¢ Le probléme de la formation des enseignants

Les problémes d’implication ou d’adaptation de 1’enseignant par rapport aux troubles présentés par
I’enfant, mettent en avant leur manque d’expérience sans doute li¢ a leur manque de formation dans
ce domaine.

El : « rares sont les enseignants qui déja ont [’expérience nécessaire et qui ont su mettre en place
une technique déja d’appréhension du gamin qui est différent. »

E4 : « manque d’information des enseignants. »

E6 : « il y a quelque chose dans l’'incompréhension qui est tres agressif pour [’enfant. »

Ce manque de connaissance dans le domaine peut mener 1’enseignant a devenir maltraitant pour
I’enfant.

E10 : « il s’est acharné sur lui il I’a martyrisé ¢a s’est trés mal passé. »

La sensibilisation des enseignants est donc indispensable, les associations de parents s’engagent
d’ailleurs dans cette cause.

E3 : « La I’Education Nationale il faut qu’ils mouillent un peu le maillot, ok les professeurs ne sont
pas formés a ¢a. »

E4 : « Nous, nous sommes a la campagne, c’est une petite école, je sensibilise les maitresses. »

E6 : « Mon quotidien c’est plus « comment accompagner les enseignants, comment on doit faire
quand il se passe ¢a. » »

e L’importance des échanges entre parents et enseignants

Pour éviter les situations compliquées et 1’isolement de 1’enfant, les parents doivent pouvoir
communiquer avec les enseignants.

E3 : « ses échanges avec cette maitresse, qui ont fait en sorte de favoriser les apprentissages
malgré ce handicap. »

E7 : « prendre contact avec les enseignants, de demander pourquoi ¢a n’est pas mis en place, de
réeexpliquer les besoins spécifiques de [’enfant. »

¢ Le vécu des parents concernant la scolarisation de leur enfant

Durant les entretiens, plusieurs des parents m’ont fait part de leur vécu difficile de la situation
scolaire. Les parents se retrouvent dans une bataille quotidienne et parfois, sans aucune solution qui
leur est proposée.

Le pére de I’entretien 7, président au niveau régional d’une association pour les troubles dys,
témoigne des difficultés rencontrées par les parents concernant la scolarisation des enfants : « c¢’est
une bataille quotidienne, ou au moins hebdomadaire par les parents, de prendre contact avec les
enseignants, de demander pourquoi ¢a n’est pas mis en place, de réexpliquer les besoins
spécifiques de [’enfant, donc c’est compliqué. »

La maman de I’entretien 9, dont le fils présente des troubles dys, relate une phase tres difficile de sa
scolarisation, durant laquelle elle n’a pas pu trouver de soutien : « Jusqu 'au moment du CE2 ou ¢a
a explosé, il n’a pas fait l’année scolaire, on [’a trouvé en dépression. La, j’ai appelé partout,
aucune solution. »
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¢ Le vécu des enfants concernant leur parcours scolaire

Les difficultés rencontrées dans le milieu scolaire ont de lourdes conséquences sur les enfants.

Ils peuvent étre victimes de harcélement.

El : « quand ¢a s’est passé il était entre la fin de la primaire et le college, et la ¢ca été difficile,
harcelement. »

E3 : « ¢a peut aller jusqu’au mot harcelement. »

En conséquence, certains enfants vont aller jusqu’au déclenchement d’une phobie scolaire.

E3 : « ¢a fait méme des fois des phobies. »

Cela peut mener a un épuisement de I’enfant, un burn out scolaire.

E7 : « elle a fait un burn out scolaire. »

Les enfants perdent alors progressivement confiance en eux.

E3 : « le gros souci avec ces enfants-la, c’est qu’ils sont intelligents bon ¢a ok et cette intelligence,
ils la perdent parce qu’ils n’ont plus confiance en eux. »

E6 : « qui l’enfonce dans la perte de confiance en soi. »

E10 : « c’est une confiance en eux qu’ils n’ont plus. »

3. La relation avec autrui et ses conséquences

La relation particuliére qui s’installe entre 1’enfant et autrui et la perte de confiance en soi n’est pas
sans conséquence. Les enfants peuvent sombrer dans une sphére négative et ne voient plus d’issue
possible, ce qui peut les conduire a des gestes désespérés, au suicide.

E3 : « qui peuvent aller, c’est [’extréme, jusqu’au suicide, c’est déja arrivé. »

E4 : « mon fils était tres mal et a fait une tentative de suicide. »

IV. Propositions d’améliorations

Au vue de ce parcours complexe décrit par les représentants d’association interrogés, les parents ont
I’envie de faire bouger les choses, ils sont force de propositions pour améliorer les conditions du
parcours de soins.

1. Concernant la communication autour des TND

» Eviter les différences entre les différents TND

Pour améliorer la communication autour des TND, les interviewés demandent que tous les TND
soient placés sur le méme pied d’égalité concernant la communication.
En effet plusieurs dénoncent une plus forte médiatisation autour des TSA que les autres TND.

E3 : « alors autisme oui toujours sur un piédestal, alors c’est vrai que [’autisme il y en a peu mais
c’est a chaque fois tres important, c’est tres bruyant, alors que les DYS / TDAH. »
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E6 : « on attend de voir si ¢a va étre centré sur ’autisme ou les TDAH ou si ¢a va étre vraiment
tous les TND y compris [’alcoolisation feetale. »

E9 : « c’est beaucoup plus médiatisé [...] Tout ce qui a été fait sur [’autisme ¢a a pu se faire parce
qu’il y a eu des campagnes de médiatisation. »

* La sensibilisation du grand public

Selon les parents interrogés, pour palier a la méconnaissance des TND, le grand public doit étre
davantage sensibilisé. Cela peut permettre de mieux appréhender les troubles mais également de
pouvoir détecter d’éventuels signes d’alerte qui doivent amener les parents a consulter.

El : « Je pense qu’on peut dire également que les familles ne savent pas ce que c’est que [’autisme
[...] Le peu de choses qu’elles ont pensé pouvoir apprendre c’est a travers les médias, qui traitent
¢a n’importe comment. »

E4 : « il y a un manque d’information aux parents par rapport a ses troubles [...] c’est quand ils se
retrouvent en difficulté qu’ils cherchent a avoir l'information. »

e Lerdle clé des associations de parents

Les représentants d’association interrogés proposent des idées pour rendre accessibles les
informations et de ce fait, faire progresser la sensibilisation sur les TND.

Deux parents donnent 1’exemple d’un centre ou toutes les ressources seraient a disposition,
I’équivalent d’une bibliothéque spécialisée dans les TND.

E3 : « ce qui peut se mettre en place si on passe, c’est une bibliothéeque qui ait une particularité
DYS/TDAH. »

E10 : « vade-mecum de ressources [...] Il faudrait une bibliotheque ou méme les profs pourraient
aller piocher. »

Certaines associations proposent ¢galement 1’organisation de journées de sensibilisation.

El10 : « je fais une grosse journée avec tous les rééducateurs de santé, toutes les associations sur
les différents troubles. »

2. Concernant la participation des pouvoirs publics

Pour aider a ’accompagnement au diagnostic et a la prise en charge des TND, des moyens humains,
mais également financiers doivent étre déployés, une action des pouvoirs publics est donc attendue
par les familles.

El : « faire une action a travers le réseau autisme, le jour de la journée mondiale de [’autisme, en
compagnie des médecins du réseau autisme, aupres des généralistes. »

E3 : « Cela dit sur le plan politique ¢a serait bien qu’il y ait une considération des politiques. »
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3. Concernant la formation des professionnels

e La formation des professionnels de santé

Selon les interviewés, une meilleure détection des TND passe par une meilleure formation des
professionnels de premiére ligne qui assurent le suivi des enfants.

E7 : « parce que les professionnels ont besoin d’étre renseignés, formés. »

ES8 : « il faudrait que les pédopsychiatres et les pédiatres soient formés [...] premier point il
faudrait former les pédiatres et les médecins. »

Les parents sont demandeurs d’un investissement du médecin généraliste, qu’il puisse reprendre son
role de coordinateur dans le parcours de soin de I’enfant.

El : « il faudrait que les médecins généralistes, ceux qui sont en premier rang, soient beaucoup
plus sensibilisés. »

E9 : « Donc la je pense que le généraliste doit reprendre son role [...] Alors en effet dans notre
département c’est le médecin généraliste qui va se trouver en premiere ligne. »

* La formation des professionnels de I’Education Nationale

Comme dit plus haut, les enfants passent la majorité¢ de leur temps en classe, les enseignants font
donc partie des personnes qui les voient le plus. De ce fait, ils ont un réle fondamental dans la
détection des TND. Les parents déplorent qu’ils n’aient pas de formation spécifique a ce sujet,
comme cela est fait dans d’autres pays.

E4 : « finalement ils ont nos enfants beaucoup plus longtemps que nous, sous les yeux [...] la
premiere des informations passe par les enseignants [...] je pense que si les enseignants sont mieux
formés. »

E3 :« les italiens ils ont fait en sorte que dans leur cursus il y ait des formations sur le handicap. »
E10 : « Le probléme c’est qu’il faudrait une formation pour 1’Education Nationale [...] tant qu’il
n’y aura pas de formation des professeurs. »

4. Concernant le manque de structures adaptées a I’issue du diagnostic

Lors des entretiens, un autre point a améliorer a ét¢ celui du manque de structures pour la prise en
charge une fois le diagnostic posé. En effet, la plupart des parents se réjouissent de la création d’une
plateforme mais ils s’ inquic¢tent de 1’apres diagnostic.

E3 : « ce qui fait peur c’est qu’il n’y a pas forcément les structures d’aval derriere. »

E4 : « Car on fait le diagnostic mais ensuite il n’y a pas de place pour avoir un suivi. »
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V. La plateforme idéale

1. Les idées des représentants d’associations

* Concernant le fonctionnement de la plateforme et ses conditions d’acces

Premiérement, pour un bon fonctionnement de la plateforme, il faut que son acceés ne soit pas
difficile.

Une gratuité de la prise en charge est proposée. E4 : « Et une gratuité aussi. »

Dans quatre des entretiens, les représentants d’association ont propos€¢ une centralisation des

professionnels.
E4 : « que tous les intervenants puissent étre au méme endroit. »

E7 : « Donc quand tout est au méme endroit et que les parents n’ont qu’un transport a faire c’est
quand méme pas mal [...] I'avantage c’est qu’il y ait un point unique de contact pour les parents. »
ES8 : « regroupement de plusieurs professionnels est intéressant. »

En plus de celle des différents professionnels, une réunion de tous les TND semble étre une bonne
chose selon les représentants interviewés.

E5 : « moi je trouve ¢a plutot bien, il y a souvent plusieurs troubles associés. »

E7 : « Que l’ensemble des TND soient bien pris en compte, que les professionnels recrutés ne
soient pas des spécialisés ou étiquetés autisme. »

E10 : « c’est bien qu’il y ait tous les troubles. »

Par ailleurs, pour un fonctionnement optimal, un ¢largissement de 1’dge de prise en charge au sein
de la plateforme a 12 ans est demandé par plusieurs des parents interrogés, notamment pour le
diagnostic de certains troubles DYS.

E3 : « l’age de 6 ans c’était quand méme pour les autistes, méme si bon [’annonce de Macron fait
qu’on va jusqu’a 12 ans tres bien. »

E7 : « le probleme c’est qu’aujourd’hui les plateformes c’est 0-6 ans, alors la il faut élargir a 0-12
ans [...] car en effet pour la dyslexie notamment le diagnostic est posé a partir du CE2. »

* Concernant le recrutement au sein de la plateforme

v Les professionnels présents

Plusieurs des représentants proposent la présence d’un médecin référent au sein de la plateforme.

E7 : « quand on fait faire les bilans aux familles, dont un bilan neuropsychologue, quand il n’y a
pas de médecin qui peut faire la référence. »

Selon les interrogés, les différents professionnels qui devraient faire partie de la structure sont les
suivants : médecins spécialistes adaptés aux troubles, les orthophonistes, les psychologues, les
ergothérapeutes, les graphothérapeutes, les ostéopathes, les psychomotriciens.

E7 : « une ou plusieurs orthophonistes [...] ergothérapeute [...] graphothérapeute qui serait en
méme temps rééducateur de [’écriture [...] il faut les médecins spécialistes qui correspondent [...]
ostéopathe [ ...] ¢a serait bien d’avoir un orthoptiste. »

E10 : « ergothérapeute [...] psychomotricien [...] orthophoniste. »
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v La communication et la coordination, les maitres mots

> La coordination entre médical et administratif

Pour le bon fonctionnement de la plateforme, le lien entre le corps médical et les administrations est
important pour faciliter les démarches des familles.

E3 : « Il y a toutes ces verticalités, sanitaire, médico-social, associatif, c’est trop verticalisé il n’y
a pas suffisamment de transversalité. »

E9 : « elle doit étre médicale et paramédicale, et faire le lien avec [’administratif. »

> La communication avec les parents

Du fait de leur expérience, les interviewés demandent que les parents puissent étre inclus dans le
parcours de soins pour une prise en charge optimale des enfants.

El : « Pour faciliter le parcours, s’il existe des filieres, on ne peut pas exclure les parents, parce
qu’il faut au minimum une collaboration entre les professionnels dédiés a [’autisme et les
parents. »

Le pére interrogé lors du premier entretien, président d’une association pour les TSA sur la
Dordogne, donne un exemple de fonctionnement dans les pays scandinaves. La-bas, il y a vraiment
une triangulation entre les professionnels, la famille, mais également les représentants d’association.
El : « Je pense qu’on peut faire comme c’est fait en Scandinavie, il y a toujours le médecin dédie,
et nous étre présent, et voir comment on peut instaurer un dialogue [...] Ils ont une technique qui
est tres intéressante, c’est-a-dire qu’en général, dans les groupes de parents, ils essayent de se
mettre un maximum en recul. Le médecin ou le psychologue se présente, puis il amorce la pompe et
puis il laisse les familles, et ¢a c’est tres intéressant. »

> La communication entre professionnels de santé et professionnels de I’Education

Nationale
Enfin, un lien entre la plateforme de diagnostic et I’Education Nationale est plébiscité pour

améliorer la qualité de ’accompagnement de I’enfant.
E9 : « il faut une meilleure coordination entre le médical, le paramédical et |’école surtout. »

2. La participation des représentants d’association au sein de la plateforme

* Des parents experts

Au sein de la plateforme, les représentants d’association ont une place indispensable du fait de leur
expérience.

Les parents seront plus a I’aise d’échanger avec d’autres parents qui ont pu vivre les mémes
difficultés auparavant, qui vivent avec les TND au quotidien.

El : « Notre but c’est que notre parcours puisse servir a l’ensemble des familles. On essaie de
croiser les pratiques. »
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E3 : « Donc c’est I’association qui peut avoir plus de temps sur les conseils de la vie quotidienne,
parce que je crois que c’est ¢a qui pourrit la vie de ces familles-la. »

E4 : « en leur expliquant que leur enfant souffre de tel trouble et qu’il y a des choses qu’il ne va
pas savoir faire, accompagnez-le au mieux [...] Par exemple mon enfant est dyslexique, alors c’est
bien c’est marqué dans un dossier, mais comment ¢a se traduit dans la vie quotidienne |[...] je pense
que les parents n’osent pas tout dire a un professionnel de santé. »

E5 : « pouvoir communiquer avec des personnes qui vivent dans la méme situation. »

E6 : « c’est anticiper tout anticiper tout ce qui va se dérouler apres, parce que méme en le sachant
on n’y coupe pas quoi. »

E9 : « La notion de parents experts, je pense qu’on a quelque chose a apporter avec notre vécu. »
EI10 : « Les associations ont de [’expérience [...] Les parents auront toujours besoin d’avoir
quelqu 'un qui les comprenne et qui est passé par ce parcours. »

* Les types d’intervention

En termes d’actions concreétes, les représentants mettent en place ou proposent la mise en place de
différentes actions pour aider les familles. Ils ont un role d’information essentiel.

Cela peut aller de I’aide a la constitution d’un dossier administratif, a la formation de groupes de
parole, a la réalisation de sorties ou encore a I’organisation de soirées de sensibilisation.

E2 : «on essaie de faire des sensibilisations au handicap, sous forme de café rencontres [...] en
présentant notre association et en présentant tout ce qu’on peut leur apporter en terme de suivi, en
terme d’animations, de sorties. »

E3 : « ily asides soirées type apéro DYS / café DYS. »

E5 : « en faisant des groupes de parents qui ont les mémes diagnostics. »

E7 : « s’il y a besoin de constituer des dossiers ou autres, pour pas que les familles soient laissées
seules. »

E10 : « Il faudrait se servir des associations pour faire des journées dans les écoles avec quelqu’un
qui représente la plateforme avec une application d’un trouble pour faire un atelier. »

C’est pour cela que I’inclusion des associations de parents au sein de la plateforme permettrait de
porter a la connaissance des parents I’existence de ces associations qui peuvent les aider dans leur
quotidien.

E7 : « Le gouvernement veut absolument que les associations de parents y soient associées pour
qu’il puisse y avoir ce regard autre. »

Les associations peuvent avoir un role dans 1’aiguillage des parents pour la prise en charge de leur
enfant.

E7 : «elles savent les difficultés qu’il y a, ce qu’il faut absolument mettre en place, les
professionnels qu’il faut absolument qu’il y ait. »

* Les limites a la participation des représentants d’association

\

Dans mes entretiens, j’ai bien compris que les parents ¢Etaient préts a s’investir, mais
malheureusement cette participation bénévole a ses limites.
E3 : « mais pas trop parce que c’est du bénévolat, et le bénévolat ¢ca court plus trop les rues. »
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E4 : « il fallait que je m’investisse toujours en tant que bénévole. »

Le pere interrogé dans le troisiéme entretien, président départemental au sein de la Dordogne d’une
association sur les troubles dys, évoque des aides qui peuvent &tre instaurées par le biais des
politiques, pour permettre une rémunération aux représentants d’association.

E3 : « Par le biais politique on peut favoriser le soutien associatif parce qu’il y a un soutien, une
aide qui peuvent étre apportés par les municipalités [...] 1l y a la possibilité d’étre labellisé en tant
qu’association. »

3. L’implication des politiques attendue

L’implication politique est donc largement attendue par les associations de parents d’enfants
porteurs de TND.

El : « mais par rapport aux pouvoirs publiques, comme je vous disais tout a [’heure nous avons
deux guerres de retard. »

E3 : « Sur le plan politique il n’y a pas d’engagement, a part le gouvernement. »

4. La communication autour de la plateforme

Pour porter & la connaissance des médecins ’existence de la plateforme, les représentants
interviewés ont proposé différents biais de communication.

On peut passer par la voie des cabinets médicaux.

E4 : « une information sur cette plateforme pourrait étre faite au moment de la vaccination des
enfants. »

ES8 : « plaquette a propos de la plateforme, et d’en envoyer chez les pédiatres et les médecins
genéralistes de proximite. »

E10 : « faire passer par ’Ordre des Médecins. »

Mais également via 1’école, ou encore par des actions des associations de parents.

E7 : « par les syndicats et les représentants. »

5. S’inspirer de plateformes de diagnostic déja existantes

Pour I’organisation de la plateforme de Dordogne, I’inspiration des structures déja existantes est
tout a fait pertinente, pour appliquer les idées qui font déja preuve d’un bon fonctionnement.

Le pére interrogé lors de I’entretien 7, témoigne au sujet de la plateforme de la Gironde, située a
Bordeaux, qui inclut déja des représentants d’associations de parents, dont il fait partie.

E7 : « quand les plateformes ont été créées, ils avaient des dossiers a constituer, et dans le dossier
a constituer ils devaient obligatoirement faire la référence des associations de parents pour savoir
ce qu’ils en pensaient. »

Les associations de parents font partie du comité technique et participent aux décisions importantes.
E7 : « on fait partie du comité technique [...] on est associé aux réflexions qu’il y a eu dans le

recrutement de tel ou tel professionnel. »
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DISCUSSION

Les forces de I’étude

Ce travail de these se présente comme novateur en termes de point de vue et de population étudiée
(parents représentants d’association).

A ma connaissance, aucune étude ne s’est intéressée au point de vue des représentants
d’associations de parents d’enfants porteurs de TND. Je n’ai retrouvé qu’un travail de these
s’intéressant au vécu des parents d’enfants porteurs de TND (18).

Du fait de la question de recherche, le choix de la méthode qualitative a été une évidence. Les
entretiens semi-directifs donnent la possibilité aux représentants d’usagers interrogés de verbaliser
de manicre libre leur ressenti, les émotions qu’ils ont pu éprouver durant le parcours et les attentes
qu’ils peuvent avoir concernant le projet de plateforme.

Le guide d’entretien a été respecté. Les représentants d’association interviewés connaissaient
uniquement le theme de 1’é¢tude mais pas le contenu du guide d’entretien, ce qui a évité une
préparation des réponses en amont.

En qualitatif, la diversité de I’échantillon est un des soucis principaux. Dans la population étudiée,
la répartition femme-homme est équilibrée avec 6 femmes pour 4 hommes. Les différentes tranches
d’age des enfants sont bien représentées avec une variation de 8 a 30 ans et un age médian de 15
ans. La plupart des troubles neuro-développementaux ont été représentés.

Plusieurs triangulations ont été utilisées pour cette étude :

- la triangulation des données (recueil de données a différents moments, lieux et aupres de
différentes personnes) ;

- la triangulation des chercheurs avec le double codage (codage simultané de 1’ensemble des
verbatims avec une cointerne), permettant de limiter le biais d’interprétation ;

- la triangulation écologique (la majorité des représentants d’association m’ont fait un retour suite a
I’envoi du résumé d’entretien).

A TI’issu du codage des entretiens j’ai effectué des résumés qui ont été envoyés par mail sous format
Word au différents participants de 1’étude. Sur les 10 interviewés, j’ai eu 7 retours, ils ont trouvé le
résumé en adéquation avec ce qu’ils avaient voulu partager et certains ont proposé quelques rajouts
pour étoffer leurs réponses.
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Les faiblesses de I’étude

Les participants ont été pour certains recrutés a 1’issue d’une réunion sur les TND a laquelle je me
suis rendue, les autres ont été recrutés apres contact par mail ou contact téléphonique. Certains
participants connaissent mon directeur de theése du fait de son implication dans les TND en
Dordogne. Le fait que je connaisse ce médecin a peut-€tre entrainé une réticence de certains parents
dans I’expression de leur ressenti.

Avec mon directeur de thése nous avions initialement fait le choix d’inclure uniquement les
associations en lien direct avec les TND et non avec les étiologies. Lors de la préparation du travail
nous sommes entrés en contact avec le Professeur Castera, anciennement membre du Département
de Médecine Générale pour la Dordogne. Du fait de son statut d’addictologue, il nous a sensibilisés
a la problématique du SAF, syndrome entrecoupant plusieurs TND. Cela nous a amenés a inclure
des associations en lien. Il s’agit donc d’un biais de sélection.

La répartition entre les péres et les meres est plutot satisfaisante. Cependant, on peut se demander
s’il n’aurait pas été pertinent d’avoir également le point de vue du compagnon ou de la compagne
lorsque cette derniere / ce dernier est également impliqué(e) au sein de I’association.

S’agissant d’une étude ciblant les associations de parents de Dordogne et des départements
alentours, j’aurais souhaité une répartition des participants sur I’ensemble de la région Aquitaine.
Malheureusement, du fait d’une absence de réponse de la part de plusieurs représentants, je n’ai pu
recruter que 3 parents vivant en Gironde et 1 maman vivant en Ile de France (du fait de difficultés a
trouver des représentants d’associations concernant le SAF en Aquitaine) en plus des 6 participants
vivant sur la Dordogne.

Une autre limite concernant la diversité de 1’échantillon est celle de la répartition des différents
TND. En effet, on retrouve une majorité de troubles dys et TSA (4 et 3) contre seulement 2 TCAF et
1 TDAH, ce qui n’est pas en adéquation avec la prévalence plus importante des TSLA
comparativement a I’autisme. Enfin, seulement 3 des parents interrogés vivent dans un département
ou il existe une plateforme, mais seulement 1 parent est impliqué dans 1’'une d’elle, le retour
d’expérience au sein d’une plateforme a donc été limité a un seul entretien.

Enfin, sur le plan de ’activité professionnelle, il existe une certaine disparité avec 8 parents en
exercice, contre 1 pére en recherche d’emploi et 1 pére retraité, ce qui peut avoir un réle dans
I’implication potentielle du participant dans la plateforme.

La saturation des données a été atteinte au dixieme entretien avec 1’absence de création de nouveau
nceud, ce qui peut paraitre un peu limite en termes de quantité de données a traiter. Cependant, la
population cible de cette étude, a savoir les représentants d’association de la Dordogne et des
départements alentours, étant faible, le recrutement de 9 parents a déja été une satisfaction.

Concernant la réalisation des entretiens, il s’agissait de ma premiere expérience en recherche
qualitative et malgré la réalisation d’un premier entretien en tant qu’entrainement, 1’exercice de
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I’entretien semi-dirigé m’a semblé difficile. J’ai eu parfois du mal a relancer les participants, a
reformuler ma question, a utiliser des questions ouvertes.

Les entretiens ont dans I’ensemble été riches émotionnellement parlant, j’ai parfois pu éprouver une
difficulté a garder de la distance et a ne pas rentrer dans une mécanique d’empathie auprés des
parents, et cela a pu influer le déroulement de 1’entretien.

De plus, la majorité des entretiens dénonce la défaillance du corps médical, communauté dont je
fais partie ; j’ai donc ainsi pu me retrouver heurtée par certains propos.

Interprétation des résultats

Pour pouvoir analyser les attentes des représentants d’association, il faut d’abord prendre
connaissance de leur vécu, du parcours qu’ils ont eu jusqu’au diagnostic de leur enfant.

En effet, les participants a cette étude sont avant tout des parents, avant d’étre représentant
d’association.

Pour rappel, les entretiens se sont déroulés entre février et aott 2020.

Depuis la mise en place de la nouvelle stratégie nationale pour I’autisme au sein des TND en 2018,
la délégation interministérielle a demandé la réalisation annuelle par Ipsos d’une étude d’impact de
cette stratégie. Le premier volet a ét€¢ mené fin 2019, avec 11 894 répondants (10 100 parents et
1794 porteurs de TND), et le rapport publié en juin 2020 (19).

I. Le parcours du combattant des parents d’enfants présentant une suspicion de TND

1. L’étape de la suspicion

Selon les recommandations de bonne pratique de la HAS concernant la prise en charge des TND, la
prise en charge de I’enfant doit étre précoce, il en découle donc que ces troubles doivent étre
dépistés de maniére systématique pour pouvoir étre détectés le plus tot possible (1).

La suspicion d’'un TND peut venir soit d’un doute émanant des parents, soit d’une alerte par un
professionnel de santé ou un professionnel du milieu éducatif. Parmi les entretiens réalisés, le doute
est parti d’une intuition parentale dans 6 des entretiens et il y a eu une alerte au niveau scolaire dans
3 cas. Aucun parent ne rapporte une détection par un professionnel de santé.

Une fois le doute installé, les parents cherchent de I’aide et se heurtent au manque d’écoute de la
part des professionnels de premicre ligne auxquels ils s’adressent avec, la plupart du temps, une
minimisation et une banalisation des troubles qu’ils peuvent décrire. Face a ce mur, les parents,
parfois déja épuisés par les troubles présentés par leur enfant, se retrouvent alors démunis, différents
sentiments se mélent, de la frustration a la colére. En effet, il ne faut pas oublier que durant le
parcours pour arriver au diagnostic de leur enfant, les troubles sont présents et sont vécus
quotidiennement par les parents et il a bien ét¢ montré que le niveau d’anxiété et de dépression est
plus important chez les parents d’enfants porteurs de TND que chez ceux dont les enfants n’ont pas
de TND (20).
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A plusieurs reprises lors des entretiens, les fonctionnements a 1’étranger ont pu étre pris comme
exemple par les représentants d’association. La Société Européenne de Psychiatrie de I'Enfant et de
I'Adolescent a publié en juillet 2020 un article dans le but de diffuser des informations pouvant étre
adoptées dans la pratique clinique réguliere concernant la détection des TSA. Cet article « appui »
est en accord avec les objectifs du projet de plateforme, il souligne 1’importance de I’amélioration
des connaissances des professionnels pour permettre la détection rapide des troubles et I’intérét
d’un accompagnement de 1’enfant le plus précoce possible (21). L’intérét des interventions précoces
a été démontré par plusieurs études, ce qui renforce I’importance que les enfants puissent y accéder
des le stade de la suspicion (22).

C’est dans ce contexte que beaucoup des parents interrogés déplorent le manque de formation des
professionnels de santé de premiere ligne, mais également des enseignants, pour la détection des
troubles.

Deux études récentes, une taiwanaise et une jordanienne, comparent les connaissances sur le TDAH
entre parents et enseignants. Il en ressort une meilleure connaissance des signes de ce trouble chez
les enseignants interrogés comparativement aux parents (23) (24).

Dans mes entretiens, seulement un enfant est porteur d’un TDAH et la détection a en effet ét¢ faite
par la maitresse en Classe Préparatoire. Les enseignants étant les personnes qui passent le plus de
temps aupreés des enfants la semaine, les parents interrogés soulignent le rdle essentiel de ces
derniers dans la détection des premiers signes.

Concernant les professionnels de santé, tous les parents s’accordent pour dire que la formation des
médecins de premiére ligne doit étre améliorée.

Une étude serbe de 2018 a exploré la perception des parents d’enfants porteurs de TND sur le
soutien qui leur est apporté et leurs besoins. Il en ressort notamment que les parents demandent une
meilleure sensibilisation des professionnels en lien avec les enfants (25).

Le premier volet de I’étude Ipsos confirme ces constatations en rapportant que le repérage des
premiers signes d’alerte est fait a 61 % par les parents contre 15 % par les enseignants et 14 % par
les professionnels de santé (19).

Lors des six premieres années des ¢tudes de médecine, le sujet des TND est abordé dans les cours
de pédiatrie et psychiatrie. Durant 1’internat de médecine générale, le sujet n’est pas traité de fagcon
systématique. C’est alors aux internes ou médecins généralistes de se former personnellement, par
le biais d’une formation médicale continue dédiée au sujet.

Un travail de these a été réalisé en 2019 aupres de médecins généralistes de la région de Rouen, ces
médecins estiment en effet qu’ils doivent améliorer leurs pratiques concernant le dépistage des TND
et se disent préts a se former (26).
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2. La difficulté de ’accés au diagnostic, intérét d’une centralisation des professionnels

Lorsqu’ils parviennent enfin a trouver une oreille attentive ou qu’ils décident de se débrouiller par
eux-mémes, les patients se heurtent a de nouveaux obstacles :

- savoir vers quel professionnel se diriger, ¢’est-a-dire le probleéme de I’aiguillage ;

- le manque de structures spécialisées ;

- les délais d’attente extrémement longs pour la prise en charge ;

- le cotit des soins pour les prises en charge libérales.

La majorit¢ des parents (6 entretiens) s’est référée aupreés d’un professionnel en libéral
(orthophoniste, neuropsychologue), les autres se sont rendus dans des structures publiques
(CAMSP, CMP).

La Sociét¢ Européenne de Psychiatrie de 1'Enfant et de I'Adolescent a examiné 42 études, montrant
que l'age moyen de diagnostic dans les pays développés variait de 38 a 120 mois (21).

Selon le premier volet de 1’é¢tude d’impact, 1’age moyen du diagnostic est de 7,3 ans, avec un délai
de consultation spécialisée d’au moins quelques mois apres les premiers signes pour 54 % des
interrogés.

52 % ont eu des difficultés a obtenir un rendez-vous aupres d’un spécialiste et 19 % ne savaient pas
aupres de quel spécialiste se rendre (19).

La problématique de la mise en place de structures avec des professionnels qualifiés est donc au
coeur de ce parcours diagnostic vécu par les parents.

Un des objectifs des plateformes d’orientation et de coordination est de réunir les différents
professionnels participant au diagnostic de TND et de proposer une prise en charge des soins. Les
parents interrogés sont trés demandeurs d’une centralisation des professionnels d’une méme
structure, pour en faciliter 1’accés et ainsi réduire les éventuels délais de prise en charge de leur
enfant.

Pour I’instant, le projet de plateforme est basé sur un rattachement a un établissement de référence
et un systeme de différents professionnels partenaires. Il n’y aura donc pas un lieu de rendez-vous
unique, mais le fait d’avoir un ensemble de professionnels faisant partie de la plateforme permet la
constitution d’un réseau qui facilitera 1’aiguillage des familles.

Dans I’étude Ipsos, 48 % des diagnostics ont été faits apres plus d’un an mais 40 % des enfants ont
pu bénéficier d’un accompagnement débuté avant le diagnostic.

On pourrait prendre pour exemple le fonctionnement québécois concernant les TSA.

Le Canada est souvent cité a titre d’exemple dans la prise en charge de certains TND, dont les TSA.

Selon la Fédération Québécoise de 1’ Autisme, a I’heure actuelle, les parents doivent consulter leur
pédiatre ou médecin de famille dés qu’il y a une suspicion de TSA. Les parents sont ensuite dirigés
en pédopsychiatrie ou vers un centre de développement ou d’évaluation diagnostique. Pour
I’instauration des interventions précoces, les parents sont incités a se référer a leur CLSC (Centre
Local de Services Communautaires), ils pourront également avoir recours a une évaluation psycho-
sociale pour bénéficier d’éventuelles aides financiéres.
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Pour accompagner les familles, de nombreux organismes de soutien existent et sont répertoriés sur
le site de la fédération, avec notamment des propositions de groupes de paroles (27).

Un article datant de 2016, de Brigitte Chamak, une sociologue francaise, revient sur le parcours
diagnostic des enfants porteurs de TSA au courant des années 2000. A partir de 2003, le programme
spécifique TED (Trouble Envahissant du Développement) de 1’hopital de Montréal a été considéré
comme une référence pour 1’évaluation et les interventions en autisme. Un formulaire commun était
proposé pour les médecins référents (premiere ligne) pour évaluer I'urgence de la consultation
spécialisée, dans le but de désengorger les services de deuxieme et troisieme ligne (expertise
spécialisée). Le gouvernement du Québec souhaitait également que les usagers et les familles soient
inclus dans le fonctionnement du programme. Le diagnostic était effectué en milieu hospitalier, et
I’accompagnement se faisait entre les centres de réadaptation et le milieu scolaire, eux-mémes en
lien direct avec les structures hospitaliéres. Du fait de leur succes, les listes d’attente se sont
progressivement allongées.

En 2010, suite a une réorganisation du service, le périmetre de recrutement des patients a été limité,
seuls étaient admis les patients résidant sur le territoire de 1’hopital. De plus, le service hospitalier a
décidé un transfert d’une grande partie des prises en charge vers les centres de réadaptation et les
médecins généralistes. Cela a entrainé une majoration de I’engorgement de ces centres publics,
obligeant certaines familles a avoir recours a des structures privées, avec une charge financiére en
conséquence (28).

Cette expérience canadienne marque les limites d’un parcours de soin totalement centralisé au sein
d’un grand territoire, le projet francais de mise en place de plateformes départementales paraitrait
de ce fait tout a fait intéressant.

Au sein de I’exercice de la Médecine Générale, on peut faire un parallele avec d’autres pathologies
posant des difficultés de diagnostic, c’est le cas de I’endométriose. C’est donc dans ce contexte que
la mise en place de centres spécialisés est encouragée. La nouvelle Stratégie nationale de lutte
contre I’endométriose prévoit entre autres la mise en place de filieres territoriales dédiées a la prise
en charge multidisciplinaire, projet qui se rapproche nettement de celui des plateformes
d’orientation et de coordination pour les TND (29).

3. L’annonce diagnostique et ses conséquences

L’annonce d’un diagnostic de TND est vécue comme un sé€isme pour les parents, mais également les
enfants. L’article de 2010 de Madame Bouteyre s’intéresse au quotidien des parents d’enfants
malades ou présentant un handicap. Elle rappelle que ’annonce de la maladie ou du handicap est
toujours un traumatisme dans une famille, les conséquences de cette annonce suivent un schéma
proche du processus de deuil. Ce processus se compose de plusieurs étapes successives que sont
tout d’abord 1’¢état de choc, qui a bien été décrit par les parents interrogés. S’en suit la phase de déni,
qui n’a pas été évoquée clairement par les parents de I’étude, mais qui peut se manifester par de la
frustration, de la coleére, qui sont des sentiments que les parents ont ressenti, mais plutdt en
conséquence a I’absence d’écoute dont ils ont été victimes. A ’issue de cette phase de colére, peut
apparaitre une période de désespoir ou les parents vont parfois s’isoler, avant d’arriver a la derniere
phase qui est celle de I’acceptation (30).
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Quand on lit toutes ces étapes qui font suite a ’annonce diagnostique, on s’imagine que les familles
sont accompagnées, or, les parents interrogés dénoncent cet accompagnement défaillant.

Un programme d’accompagnement des parents d’enfant porteur de TSA, originaire du Québec,
nommé « Au-dela du TSA : des compétences parentales a ma portée », a été évalué en France en
2019. Ce programme est mené par différents professionnels spécialisés dans les TSA. Les parents
interrogés a 1’issue de ce programme décrivent une amélioration de leurs connaissances sur les
TSA, une diminution de leur stress et une amélioration de leur qualité de vie (31).

L’¢tude d’impact met en lumiere que 57 % des parents estiment que 1’accompagnement apres le
diagnostic n’est pas adapté (19).

Le fait de créer un réseau de professionnels des TND pourrait permettre la mise en place de ce type
de programmes, en relais auprés des familles pour les accompagner a la suite de I’annonce
diagnostique.

Un des peres interviewés donne d’ailleurs 1’idée de 1’instauration d’équipes de diagnostic
spécialisées qui seraient composées de spécialistes de différents établissements dont 1’activité
pourrait étre mutualisée périodiquement pour aider au diagnostic.

Cette idée est en accord avec le principe de professionnels partenaires décrit dans le projet.

De plus, il serait pertinent qu’une fois la prise en charge débutée au sein de la plateforme, le
médecin généraliste puisse étre informé de 1’évolution du parcours de I’enfant. En effet, en tant que
médecin traitant, il présente normalement une relation de confiance avec le patient et sa famille.

De ce fait, il a un role essentiel pour la préparation au diagnostic et représente également un soutien
pour I’enfant et ses parents. L’interconnexion entre la plateforme et les professionnels de soins
primaires est primordiale.

II. De parent, a parent expert, a représentant d’association

Face a I’isolement a I’issue du diagnostic, les parents cherchent de I’aide, parfois en vain. C’est
alors qu’ils se forment et entrent alors dans la catégorie des parents experts de la pathologie de leur
enfant.

La notion de parent expert rejoint celle de patient expert, dont la définition peut étre la suivante :
le patient expert désigne celui qui, atteint d’une maladie chronique, a développé au fil du temps une
connaissance fine de sa maladie et dispose ainsi d’une réelle expertise dans le vécu quotidien d’une
pathologie ou d’une limitation physique li¢e a son état (32).

Les parents que j’ai pu interroger, devenus experts, se sont engagés dans une mission
supplémentaire, celle du partage et de 1’échange. Ils se sont soit lancés dans la création d’une
association ou ont rejoint une association existante, dans le but d’aider les familles qui se retrouvent
dans une situation similaire a la leur.
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I11. La plateforme d’orientation et de coordination TND et les représentants des usagers

1. Au sein de la plateforme

Durant sa prise en charge, I’enfant se situe au centre d’une triangulation de soins, entre lui-méme,
ses parents et les soignants (33). C’est cette triangulation que les représentants d’association veulent
mettre au centre du fonctionnement de la plateforme. L’enfant doit étre pris en charge dans les
meilleurs délais et les meilleures conditions et les parents doivent faire partie de la boucle des soins.
Les parents interrogés, en tant que représentants des usagers, se veulent porte-parole des parents
d’enfants porteurs de TND.

Les interrogés lors de 1’¢étude réclament plus de coordination dans les soins.

En effet, ils proposent qu’un lien soit établi entre les professionnels de santé qui posent le
diagnostic, et les professionnels du médico-social, pour qu’ils puissent prendre le relai et
accompagner les parents dans les démarches administratives inhérentes a la pathologie que présente
leur enfant.

De plus, cette collaboration doit aussi s’établir entre professionnels de santé et les professionnels de
I’Education Nationale. Les parents font cette demande dans le but de faciliter la scolarisation de leur
enfant par le biais d’aménagements, qui, s’ils ne sont pas mis en place, sont un obstacle a son
épanouissement et a son développement personnel.

Enfin, les représentants d’association, veulent défendre I’importance de la communication entre les
parents de 1’enfant porteur de TND et les professionnels de santé. Un travail universitaire rédigé par
une ergothérapeute de Montréal a étudié une approche famille partenaire qui semble prometteuse
chez les enfants porteurs de maladies chroniques, tels que les TND (34).

Concretement, les parents interrogés proposent une inclusion des représentants des usagers dans le
comité technique pour pouvoir prendre parti lors des décisions qui sont prises au sein de la
plateforme.

Certains ont par exemple proposé la création d’un groupe de parole ou les parents pourraient poser
leurs questions, questions qu’ils sont parfois moins a-méme de poser a un professionnel. C’est le
principe méme de la pair-aidance, dont I’importance est bien évoquée dans la stratégie nationale.

2. Le rayonnement de la plateforme

Dans les types d’intervention qu’ils pourraient mener au sein de la plateforme, les représentants des
usagers interrogés ont mis en avant I’importance de la sensibilisation.

Si certains jouent déja ce rdle par le biais de leur association, notamment par le biais de journées de
sensibilisation, de café rencontres, ces événements pourraient également étre relayés par la
plateforme et permettre de les porter a la connaissance du plus grand nombre.

Ces évenements de sensibilisation peuvent étre 1’occasion de participer a la formation des
professionnels de santé mais également des professionnels de I’Education Nationale.

De plus, des actions peuvent étre menées aupres du grand public, pour aider les potentiels futurs
parents concernés a la détection des premiers signes.
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Perspectives

La plateforme d’orientation et de coordination est une idée saluée par I’ensemble des parents que
j’ai pu interroger durant ce travail de these. Cependant, la plupart restent dans I’attente des résultats
car ils ont déja fait les frais des stratégies gouvernementales successives qui ont malheureusement
eu moins de répercussions qu’espére.

Les parents interrogés m’ont, pour la grande majorité, fait part de la difficulté de mener de front le
travail associatif, extrémement chronophage et leur activité professionnelle, d’autant plus que ce
travail s’effectue bénévolement. Ce bénévolat constitue un réel frein a ’effort supplémentaire
demandé¢ par le gouvernement en voulant les inclure dans les plateformes.

Les représentants d’association interrogés sont tous trés favorables et satisfaits de pouvoir participer
a la prise de décision et a I’idée d’€tre écoutés par les professionnels, mais redoutent une charge de
travail supplémentaire qu’ils ne pourront pas assumer financierement et par contrainte de temps.
Les pouvoirs publics sont dans ce contexte sollicités pour discuter la mise en place d’aides
financieres, par le biais par exemple de labellisation d’association, pour permettre aux représentants
de prendre une place clé dans la plateforme.

Pour faciliter 1’acceés a cette plateforme, les professionnels de santé qui peuvent y adresser les
enfants, autrement dit les professionnels de premiere ligne, doivent étre informés de 1’existence de
cette nouvelle structure et doivent étre formés a la détection de ces troubles.

Pour les accompagner des systémes de formation médicale continue, comme le Premier module de
formation TND créé par le gouvernement, ou encore le DéfiGame, sont disponibles en ligne (35)
(36).

Pour ’exercice pratique au cabinet, les médecins peuvent avoir recours a une consultation dédiée, a
la tarification des consultations complexes. Un carnet de repérage (a imprimer ou interactif) a été
créé pour les médecins de premicre ligne en vue de les aider dans 1’adressage vers la plateforme la
plus proche (37). Ce carnet est un outil de dépistage supplémentaire qui va étre proposé aux
médecins généralistes, un formulaire de plus qu’il va falloir prendre en main et maitriser pour une
utilisation efficace et optimale. Le travail de thése réalisé auprés des médecins généralistes de la
région de Rouen met en évidence le fait que les médecins semblent réfractaires a ’utilisation de ce
nouvel outil. Ils sont demandeurs d’une formation associée a sa distribution pour pouvoir I’intégrer
dans le pratique courante (26).

Le deuxieme volet de I’é¢tude d’impact Ipsos a été publié fin septembre 2021 (38).

Malgré la crise sanitaire en cours, les efforts se poursuivent et aucun indicateur n’a connu de recul
massif.

La principale nouveauté est la création de nouvelles plateformes d’orientation et de coordination
pour les enfants de 6 a 12 ans. Cet élément est trés positif car avait été souligné par plusieurs
participants a mon étude.
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CONCLUSION

Dans I’accompagnement d’un enfant porteur d’un TND, la place de ses parents est essentielle. La
nouvelle stratégie nationale pour I’autisme au sein des TND a pour objectif de replacer 1’enfant et
ses parents au coeur de la prise en charge. Pour ce faire, le projet des plateformes d’orientation et
de coordination est né. Ce projet novateur est une source d’espoir pour beaucoup de familles
touchées par le difficile parcours qu’est celui de I’enfant présentant un TND.

Ce travail de theése a permis de pouvoir mettre en lumiére les attentes des parents, par le biais de
représentants des usagers, dans le but de créer une plateforme qui sera a I’image de ce qu’en
esperent les parents.

Les représentants d’association réclament une simplification du parcours qui entretient actuellement
une inégalité de 1’acces aux soins devenue inacceptable.

Pour ce faire, ils attendent des plateformes d’orientation et de coordination une centralisation des
professionnels aptes a effectuer le diagnostic de TND.

Ils attendent un adressage vers les professionnels de santé adaptés pour débuter les interventions
précoces aupres des enfants deés que possible, méme en amont du diagnostic.

Une fois le diagnostic établi, les familles ne doivent pas étre abandonnées, la plateforme doit les
aiguiller pour le suivi de leur enfant mais également accompagner les parents, tant sur le plan
psychologique que sur le plan de la formation aux TND.

Au sein de la plateforme, les associations de parents attendent une inclusion au sein du comité
décisionnaire mais également au sein des équipes a I’issue du diagnostic, pour accompagner les
familles et partager leurs expériences. Toutes ces missions prennent du temps et de I’énergie et
beaucoup de représentants d’usagers se retrouvent de plus en plus limités du fait de leur activité
professionnelle concomitante. La question d’une compensation financiére doit donc réellement se
poser au niveau des pouvoirs politiques, locaux et/ou nationaux.

Le role des associations peut également s’étendre au-dela de la structure avec des actions de
sensibilisation du grand public mais également des professionnels de I’Education Nationale et des
professionnels de santé.

Les professionnels de premicre ligne, dont font partie les médecins généralistes sont le pilier du
dépistage des TND.

Ce dépistage doit pouvoir étre fait a I’occasion de chaque consultation de suivi de 1’enfant mais
pour ce faire, les connaissances des médecins généralistes et des pédiatres sur le sujet des TND
doivent étre améliorées. Cela passe par 1’adaptation des programmes de cours pour les futurs
médecins mais €galement par la formation médicale continue qui doit étre encouragée notamment
du fait de la création de ces nouvelles structures.

Enfin le travail de communication entre les professionnels et les parents doit demeurer une priorité.
Les médecins généralistes doivent garder a 1’esprit que les doutes des parents concernant un
éventuel TND chez leur enfant doit étre pris au sérieux et exploré. C’est cette écoute et cette
collaboration qui pourront réduire les délais diagnostics et modifier favorablement la trajectoire
développementale des enfants.
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ANNEXES

Annexe 1 : Facteurs de risques de TND (1)

Les facteurs prénatals ou néonatals considérés de haut risque de TND sont :
- la grande prématurité (< 32 semaines d’aménorrhée) ;

- les prématurés < 37 SA avec retard de croissance intra-utérin ou petit poids pour 1’age gestationnel

(AG) (< 3e percentile ou < - 2 DS pour I’AG et le sexe selon les courbes de références nationales) ;
- une encéphalopathie supposée hypoxo-ischémique ayant une indication d’hypothermie

thérapeutique ;

- un accident vasculaire cérébral artériel périnatal (diagnostiqué entre la 20e semaine de vie foetale

et le 28e jour de vie y compris chez le nouveau-né prématuré) ;

- les anomalies de la croissance cérébrale : microcéphalie avec périmetre cranien < - 2 DS a la

naissance vérifiée secondairement ou macrocéphalie > + 3 DS pour le terme (persistant apres une

seconde mesure) ;

- des antécédents familiaux de TND sévere au premier degré (frére ou soeur ou parent) ;

- les infections congénitales symptomatiques a cytomégalovirus et autres foetopathies infectieuses :

toxoplasmose, Zika, rubéole... ;

- les méningo-encéphalites bactériennes et virales herpétiques ;

- les cardiopathies congénitales complexes opérées ;

- une exposition prénatale a un toxique majeur : certains antiépileptiques (valproate de sodium),

exposition sévere a 1’alcool et/ou avec signes de foetopathie ;

- une chirurgie majeure, prolongée et répétée (cardiaque, cérébrale, abdominale, thoracique).

Les facteurs de risque plus modéré de TND sont :

- une prématurité modérée de 32 SA + 0 jour a 33 SA + 6 jours ;

- une prématurité tardive de 34 SA + 0 jour a 36 SA + 6 jours ;

- un petit poids de naissance par rapport a I’age gestationnel : < 3e percentile ou < - 2 DS pour ’AG
et le sexe selon les courbes de références nationales ;

- les malformations cérébrales ou cérébelleuses de pronostic indéterminé (agénésie ou dysgénésie
isolée du corps calleux, ventriculomégalie > 15 mm, petit cervelet avec ou sans anomalie du vermis
cérébelleux, malformations kystiques de la fosse postérieure) ;

- une encéphalopathie supposée hypoxo-ischémique de grade 1 ;

- une exposition a I’alcool significative sans signe de foetopathie ;

- une exposition prénatale a une substance psychoactive ;

- un choc septique avec hémoculture positive ;

- méningoencéphalites a entérovirus.
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Annexe 2 : Diagramme du parcours d’un enfant ayant un risque de TND (1)
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Annexe 3 : Guide d’entretien

Présentation de 1’enquétrice : Bonjour, je m’appelle Virginie. Je suis étudiante en 9¢me année
médecine générale.

Présentation de 1’enquéte :

« Comme vous devez certainement le savoir, dans le cadre de la stratégie pour I’autisme au sein des
troubles du neuro-développement 2018-2022, le gouvernement souhaite la mise en place d’un
parcours coordonné de bilan et d’intervention précoce d’un an pour les enfants de 0 a 6 ans inclus,
pour répondre, en partie, aux problémes d’errance diagnostique.

L’objectif de mon travail de thése est d’explorer les attentes des représentants d’associations de
parents dans la mise en place des plateformes de diagnostic de troubles du neuro-développement
(TND) et le role qu’ils souhaitent prendre au sein de ces dernieres.

Dans le cadre de ce travail, je vais vous poser des questions concernant votre parcours en tant que
parent d’un enfant présentant un TND mais également en tant que représentant d’association, pour
que nous puissions voir ensemble quelles sont vos attentes.

Je vous remercie de m’accorder cet entretien.

Questions préliminaires :

Sexe :

Profession :

Lieu de résidence :

Nombre d’enfants / petits enfants porteurs de TND :
Age du ou des enfants / petits enfants porteurs de TND :
Type de TND :

Type d’association :

Statut dans I’association :

Questions du travail de recherche :
Théme 1 : Difficultés actuelles dans le parcours diagnostic des enfants porteurs de TND

1- Que pensez-vous de la situation actuelle pour un enfant qui présente un TND ?
Questions de relance :
Quelles sont, d’aprés-vous, les principales difficultés auxquelles sont exposés les parents ?
Avez-vous connaissance d’une situation particuliére, récente, qui peut étre exemplaire, ou qui vous
a pos¢ probleme ? Pouvez-vous me la raconter ?
Vous arrive-t-il d’aider des parents a résoudre certaines difficultés ? Quels sont vos principaux
appuis ?
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Théme 2 : Parcours personnel de la personne interrogée

2- Comment vous y étes-vous pris pour vos enfants ?
Questions de relance :
Comment vous étes-vous rendu compte que quelque chose n’allait pas ? A qui en avez-vous parlé en
premier ? Quelle a été la réaction de cette personne ? Est-ce qu’elle vous a aidée ? Comment vous y
étes-vous prise ensuite ?
Apres ce premier contact, vous a-t-on orienté vers une structure ou un professionnel en second
recours, plus spécialisés ? Comment ¢a s’est passé ?
Quand le diagnostic a été pos€, comment 1’avez-vous vécu ? Comment vous avez été accompagné
sur cette annonce ? Et par la suite avez-vous le sentiment d’avoir eu un soutien suffisant pour le
parcours de santé de votre enfant ?

Théme 3 : Propositions pour améliorer le parcours diagnostic

3- Avez-vous réfléchi a des solutions pour faciliter le parcours des enfants et des parents
porteurs de TND ? Par rapport a votre expérience, avez-vous envisagé des solutions
pour améliorer le parcours diagnostic des TND ?

Questions de relance :

Avez-vous connaissance d’une situation particuliere, récente, qui peut étre exemplaire, et pour
laquelle les choses se sont mieux passées ? Quels ont été les ¢léments facilitateurs ?

Si non, quels sont les professionnels ou structures ou moyens qui manquaient ?

Avez-vous été confronté a des attitudes des parents qui pouvaient elles-mémes étre bloquantes ?
Pour quelles raisons ?

Théme 4 : Description de la plateforme idéale

4- Dans un monde idéal, ou tous les moyens seraient disponibles, en professionnels, en
financements, comment décririez-vous une plateforme idéale?

Questions de relance :
Quelles seraient ses missions, ses objectifs, les plus 8 méme d’aider les parents et leurs enfants ?
Que pensez-vous d’une structure qui s’adresse a tous les enfants qui présentent des troubles neuro-
développement, quel qu’en soit le diagnostic ? Quels en sont les avantages et les inconvénients ?
Comment voyez-vous la meilleure fagon de porter a la connaissance des professionnels et des
parents leur existence et les conditions de leur accessibilité ?

Théme S : Place a prendre en tant que représentant d’association de parents au sein de la
plateforme

5- Pour ce centre, en tant qu’association, que pourriez-vous apporter comme aide a cette
structure ?
Quelle serait votre utilité a cette place ? Comment verriez-vous votre implication ?
Comment verriez-vous les choses sur un plan pratique a ce niveau ?
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Pourriez-vous entrer en relation avec les professionnels de santé extérieurs a la structure,
comme les médecins généralistes ?

Voyez-vous d’autres missions que les parents de votre association pourraient réaliser afin de
s’impliquer dans la plateforme et d’en optimiser I’efficacité pour les enfants et mieux accompagner
les parents ?
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Annexe 4 : Exemple d’un entretien

Entretien n°7

Moi : « Je vais vous poser des questions assez larges. Premierement, que pensez-vous de la situation
actuelle pour un enfant qui présente un TND ? »

P7 : « Alors avant toute chose, c’est bien de parler de TND, parce que partout ou je vais je me
bataille, parce que les gens disent autisme et TND. J’étais en réunion a 1’Education Nationale la
semaine derniere. J’explique donc que 1’autisme fait partir des TND.

Les difficultés des parents c’est que souvent quand le trouble est découvert, les parents ne savent
pas vers qui s’orienter. Les premieres personnes vers qui on pense ce sont les orthophonistes, quel
que soit le trouble, alors que ¢a ne correspond pas forcément a I’enfant. Les enfants sont orientés
vers une orthophoniste sur conseil de I’école ou suite au choix des parents. Les difficultés apres sont
liées au désert médical, il y a beaucoup de départements, pour trouver le professionnel de santé,
c’est trés compliqué. Donc quand tout est au méme endroit et que les parents n’ont qu’un transport a
faire ¢’est quand méme pas mal. »

Moi : « Pourriez-vous me raconter une situation d’aide a des parents comme exemple ? »

P7 : « On parle d’une situation dans laquelle les parents font partie de 1’association depuis 2 ans,
avec un PAP en place et certains aménagements qui doivent étre mis en place au niveau de 1’école,
et qui malheureusement ne sont pas mis en place par I’ensemble des enseignants. Donc c’est une
bataille quotidienne, ou au moins hebdomadaire par les parents, de prendre contact avec les
enseignants, de demander pourquoi ¢a n’est pas mis en place, de réexpliquer les besoins spécifiques
de I’enfant, donc c’est compliqué. Donc au bout d’un an la maman reprend contact plus
spécifiquement avec nous en nous expliquant qu’elle doit remonter un dossier MDPH car il n’y a
rien. Je leur explique que comme le PAP est existant en effet elle peut demander un dossier MDPH,
en sachant qu’on ait un PAP ou un PPS, d’une fagon ou d’une autre, si les enseignants ne veulent
pas le mettre en place ¢a ne change pas grand-chose. Donc 1a la maman fait le dossier, on 1’aide
dans la constitution du dossier et les différentes pieces qu’il faut apporter, le dossier part en
commission et il y a un refus. Donc 1a on I’accompagne dans le recours, comme c’est une famille
adhérente, je me sers du dossier, et c’est moi qui constitue le recours aupres de la directrice de la
MDPH en expliquant qu’au vue de tous les éléments, il faut reconsidérer le fait que I’enfant n’ait
pas une AVS, que I’enfant n’ait pas du temps supplémentaire puisque du coup 1’enfant correspond
totalement au handicap comme c’est prévu dans le code de I’action sociale, voila. Et donc le retour
des parents, la maman m’appelle juste avant les vacances en pleures en me disant que ¢a y est tout
est mis en place et qu’elle est super contente pour son enfant. Apres j’ai des situations qui sont
malheureusement moins plaisantes, mais comme on a des accords derricre, ils savent que si nous on
est derriere c’est que tout correspond. On est en lien avec les professionnels de santé médicaux et
paramédicaux pour la constitution du dossier »

Moi : « Comment vous y étes-vous pris pour vos enfants ? Comment vous étes-vous rendus compte
que quelque chose n’allait pas ? »

P7 : « Alors ma fille a 6 ans d’écart avec mon fils, elle est plus agée. Ma fille a toujours suivi un
cursus scolaire normal, elle a toujours été pratiquement premiere de sa classe, donc on ne voyait
pas. Mon fils on s’en est rendu compte dés le plus jeune age, car il avait un probléme de langage
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oral, les confusions de lettre et autres. Donc des 1’age de 2 ans 1/2 il est allé voir une orthophoniste,
qui n’a pas fait le bilan tout de suite évidemment, mais qui a fait le constat des problémes de
langage oral, 1’évolution de I’enfant apres la rentrée a I’école, on s’en apercevait qu’il y avait des
difficultés, donc on amenait notre fils faire des séances chez 1’orthophoniste, puis au fur et a
mesure, quand le bilan a pu étre posé il a été€ posé, il a été déterminé dyslexique, dysorthographique,
dyspraxique et dysgraphique, comme son papa. »

Moi : « Donc c¢’est I’orthophoniste qui a fait tous ces bilans ? »

P7 : « Alors non, c’est I’orthophoniste qui a fait les bilans pour la dyslexie et la dysorthographie et
la psychomotricienne qui a fait les bilans pour la dyspraxie et la dysgraphie. »

Moi : « Etiez-vous en lien avec une structure ? »

P7 : « Non pas du tout, pas d’autre professionnel médecin, simplement parce que notre fils n’a
jamais €té suivi par un pédiatre, parce que c’est difficile d’en trouver, méme a Bordeaux. En fait on
avait le support de I’association qui nous permettait d’aller directement vers les bons
professionnels. »

Moi : « Parce qu’a ce moment-la vous étiez déja au sein de I’association ? »

P7 : « Oui oui tout a fait. Et pour ma fille, elle s’est retrouvée en classe de Premicre et la elle a
chuté, elle a fait un burn out scolaire, il n’y avait plus rien qui rentrait. Elle n’arrivait plus a rédiger,
elle n’arrivait plus a rien faire du tout. Du jour au lendemain vous étes la meilleure puis elle n’y
arrivait plus. Donc ¢a a été trés compliqué, burn out scolaire, phobie scolaire, sortie de 1’école
pendant 4 mois et demi avec psychologue, professeur a la maison. Et puis elle est revenue juste
avant de passer le bac blanc mais ¢a a été long car elle a repris progressivement. Et apres elle a
passé son bac blanc, qu’elle n’a pas eu, et aprés elle a quand méme poursuivi et elle a quand méme
eu son bac en Terminale. »

Moi : « Donc le diagnostic a été posé pour vos enfants et c’est vous qui avez géré le suivi en
libéral ? »

P7: « Tout a fait, mais apres le probléme sur Bordeaux c’est qu'on a un Centre de référence du
langage, mais au nombre de TP de médecin, ils sont complétement débordés, donc aujourd’hui c’est
un peu le centre CRA qui gére, c’est le Professeur Bouvard qui gére ¢a, le probléme c¢’est qu’ils sont
plus orientés TDAH et autisme que troubles dys. La plateforme est maintenant bien créée pour les
TND. »

Moi : « Pour faciliter le parcours diagnostic avez-vous réfléchi a des solutions qui pourraient
faciliter le parcours des enfants et des parents ? »

P7 : « Ben disons que ce qui est mis en place, les plateformes, ¢a correspondrait, car si tout est mis
en place au méme endroit, pour que les bilans soient réalisés, alors méme si ¢a n’est pas en une fois,
au moins il y a un endroit bien référencé c’est quand méme simplifiant et ¢a permet avec un
médecin sur place d’avoir un coordinateur, parce que c’est souvent ce qui péche. Il y a souvent X
bilans qui sont faits mais personne ne coordonne, donc en fait nous quand on fait faire les bilans aux
familles, dont un bilan neuropsychologue, quand il n’y a pas de médecin qui peut faire la référence,
on leur dit d’aller voir leur médecin traitant, ¢’est lui qui doit étre le coordinateur, car un moment il
faut que quelqu’un rassemble les bilans et qu’il fasse un constat des troubles. Il faut que ¢a soit un
médecin qui I’écrive. »

Moi : « Avez-vous déja été confronté a des attitudes de parents un peu bloquantes ? Avaient-ils des
représentations un peu erronées ? Du déni ? »
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P7: « Alors a 95 % du temps j’ai que les mamans qui viennent, c’est pas moi qui le dit, c’est avéré
par les chiffres de 'INSERM il y en a 50 % qui sont héréditaires, et ce sont plus souvent les
hommes que les femmes qui sont impactés, donc dans les couples qu’on regoit souvent ce sont les
peres qui ont été impactés, du coup eux sont complétement dans le déni du fait qu’ils n’ont pas
envie de revivre ce qu’ils ont déja surement vécu dans leur jeunesse, alors je ne sais pas si ¢a leur
fait mal ou si ¢’est complexe mais attendant ils ne veulent pas en parler donc souvent ils ne sont pas
la pour aider leurs enfants. Alors ¢a arrive aussi pour des mamans mais les mamans elles ont
tendance a étre plus actives en disant d’une fagon ou d’une autre il faut que j’aide mon fils ou ma
fille. Mais c’est vrai qu’il y a beaucoup de parents qui sont dans le déni, et outre le fait d’une
éventuelle hérédité, le probléme c’est que quand on parle des troubles TND on parle de handicap en
paralléle et ¢a souvent c’est trés bloquant pour les gens. Donc nous avant de parler de handicap on
parle vraiment de difficult¢ environnementale liée a I’enfant et a sa facilit¢ de connaissance et
d’acquérir des nouvelles notions et autres mais sans parler de handicap parce qu’il y a des parents
vous leur parler de handicap et puis comme on dit « I’huitre se ferme » et c’est fini. Donc oui on a
des parents qui des fois sont dans le déni mais ¢a fait partie des familles, a partir du moment ou ils
viennent vous rencontrer, ils sont dans le déni mais ils ont envie de savoir, donc a partir de la c’est a
nous de bien les guider, les orienter et les accompagner par rapport aux différents bilans qu’on va
pouvoir faire. »

Moi : « Vous qui avez une plateforme déja a Bordeaux, si vous deviez me décrire la plateforme de
diagnostic idéale, quelle serait-elle ? »

P7 : « Alors on va partir du bas, c’est pas péjoratif, c’est pas li¢ a la qualité des intervenants. Il y a
forcément une ou plusieurs orthophonistes, il y a forcément un ergothérapeute, un graphothérapeute
qui serait en méme temps rééducateur de 1’écriture. Parce qu’il y a des graphothérapeutes qui font
parfaitement leur travail mais qui ne sont pas rééducateurs de 1’écriture et on s’apercoit quand
méme que pour beaucoup d’enfants qui ont des problémes d’écriture, de graphisme, c’est li¢ a la
mal tenue du stylo dés le départ, car maintenant il y a trés peu d’enseignants qui leur apprenne a
tenir leur stylo, donc le gamin il prend son stylo et puis il écrit et une fois qu’il a commencé a écrire
comme ¢a il écrira toujours comme ¢a. Donc ¢a se rééduque, c’est une spécialisation qu’ils ne font
pas tous. Donc apres il faut dans le principe ¢a serait bien d’avoir un orthoptiste, d’avoir un
neuropsychologue, d’avoir une ostéopathe. Alors je vous explique pourquoi, on va parler de
posturologie justement, dans le principe souvent on se dit le cerveau pour qu’il acquiert ses
données, bon outre les difficultés que I’enfant peut avoir, il faut quand méme vérifier que sa
posturologie soit bonne parce que dés la naissance le bébé quand il sort on le torture déja et souvent
il y a beaucoup de douleurs, de maux et autres qu’on se demande pourquoi I’enfant a ¢a a ¢a, et
parfois ¢a se régule, alors attention ¢a ne va pas réguler tous les troubles dys, mais je dis qu’apres
pour que toutes les autres rééducations puissent se faire, entre autre si I’enfant est suivi et qu’il a un
suivi ostéopathe en amont de faire 1’orthoptie et tout le reste et ben je peux dire que I’ostéopathe
aura vérifié que sa stature est bien posée, qu’elle est bien droite, et ben ¢a sera beaucoup plus facile
pour que le reste puisse se mettre en place correctement. Et puis aprés forcément un ou plusieurs
médecins, puisqu’il peut y en avoir suivant les besoins et les vérifications qu’on peut en avoir,
neurologue, pédiatre, parce que si on parle de TND on va parler de TDA et autisme donc la il y a
d’autres vérifications plus médicales qui vont devoir se faire et a partir de 1a il faut les médecins
spécialistes qui correspondent. »

Moi : « Quelles seraient les missions et les objectifs de cette plateforme idéale ? »
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P7 : « Bah les missions c’est de détecter, alors le probléme c’est qu’aujourd’hui les plateformes
c’est 0-6 ans, alors la il faut élargir a 0-12 ans. Il y a eu un accord avec le Président de la
République, il y aura un nouvel appel a projet en 2020 ou 2021 pour que des nouvelles plateformes
soient créées pour les 7-12 ans, car en effet pour la dyslexie notamment le diagnostic est posé a
partir du CE2. »

Moi : « Que pensez-vous du fait que la plateforme traite toutes les TND ? »

P7 : « Je ne vois pas d’inconvénients. Comme je le disais tout a I’heure I’avantage c’est qu’il y ait
un point unique de contact pour les parents. De plus, ce type de plateforme leur permet de savoir ce
que leur enfant a mais également tout ce qu’il n’a pas. »

Moi : « Par rapport a ’acces a ces centres, quelle serait pour vous la meilleure fagon de porter a la
connaissance des professionnels et des parents 1’existence de cette plateforme ? »

P7 : « Par les syndicats et les représentants, aprés de toute facon a la base il faudrait qu’ils en soient
informés dans les formations de base, il faut que tous les professionnels, quel que soit leur niveau
de formation, sachent que ca existe et que s’ils ont des besoins d’orientation ils sachent que c’est
vers cette plateforme qu’il faut déja se renseigner, parce que les professionnels ont besoin d’étre
renseignés, formés. Ce n’est pas parce qu’on est médecin qu’on sait tout non plus, voild. Peut-étre
dans les nouvelles générations ¢a a changé mais pour certains c’est compliqué. Donc on a bien
évolué la-dessus donc il faut que ¢a soit sur la formation de base. »

Moi: «En tant que représentant d’association comment apportez-vous votre aide a Ia
plateforme ? »

P7: « En fait on est deux associations référencées par la plateforme, on fait partie du comité
technique parce que quand les plateformes ont été créées, ils avaient des dossiers a constituer, et
dans le dossier a constituer ils devaient obligatoirement faire la référence des associations de
parents pour savoir ce qu’ils en pensaient. Le gouvernement veut absolument que les associations
de parents y soient associées pour qu’il puisse y avoir ce regard autre, ce regard des associations qui
sont, elles, directement concernées puisqu’elles sont associations de parents, elles savent les
difficultés qu’il y a, ce qu’il faut absolument mettre en place, les professionnels qu’il faut
absolument qu’il y ait, apres les professionnels savent ce qu’ils ont a faire, aprés les parents savent
ce qui doit étre mis en place. Parce que nous on est dans beaucoup de réunions, donc on est tout a
fait a méme de savoir ce qui peut y avoir et pas y avoir et ce qui a besoin et surtout pas besoin. Et
donc 1a la plateforme de Bordeaux parce que j’ai fait faire un soutien par la FFDys de Paris. »

Moi : « Quels sont vos rdles concrétement ? »

P7 : « On est associés aux réflexions qu’il y a eu dans le recrutement de tel ou tel professionnel,
pour que ¢a concerne les TND et pas a nouveau une déviance vers I’autisme ou les TDA. Que
I’ensemble des TND soient bien pris en compte, que les professionnels recrutés ne soient pas des
spécialisés ou étiquetés autisme. Apres les facilités d’acces, les prises de rdv, parce qu’en autres les
orthophonistes sont des orthophonistes libérales qui sont associées a la plateforme et qui ont un
suivi a faire sur au moins un an sur les enfants, apres elles ne sont pas obligées a les suivre, apres
les parents peuvent aussi décider d’aller voir une autre orthophoniste. Ca serait bien qu’il y ait une
orthophoniste sur la plateforme qui soit la coordinatrice pour les autres orthophonistes, mais la
écoutez ¢a n’a pas été ce choix-la, voila. Aprés a mon sens il faudrait peut-étre qu’elles soient
recrutées en sortie d’école. »

Moi : « Avez-vous d’autres professionnels au sein de la structure ? »

P7 : « Oui tous sauf I’ostéopathe, c’est en réflexion. »
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Moi : « Sur le plan pratique, quand des familles font le parcours diagnostic, sont-elles orientées vers
vous par la plateforme ? »

P7 : « Alors ¢a va dépendre des cas car nous aussi on peut orienter des familles vers la plateforme et
aprés effectivement suivant les besoins des familles et ce qui va étre entendu sur place, en fait ils
vont étre orientés vers les associations s’il y a besoin de constituer des dossiers ou autres, pour pas
que les familles soient laissées seules, parce que souvent on les oriente vers les assistantes sociales
et autres qui ne savent pas réaliser les dossiers MDPH non plus. »
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Annexe S : Consentement signé avant chaque entretien

FORMULAIRE D’ INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Vous étes invité(e) a participer a un projet de recherche.
Le présent document vous renseigne sur les modalités de ce projet de recherche.

Pour participer a ce projet de recherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce document
et nous vous en remettrons une copie signée et datée.

Titre du projet

Création d’une plateforme de diagnostic pour les enfants de 0 & 6 ans présentant une suspicion de
trouble du neuro-développement (TND), en Dordogne : enquéte qualitative aupres des associations
de parents.

Personnes responsables du projet
Melle Virginie LADOIS, en vue de la thése pour 1’obtention du doctorat de médecine générale.

Dr Jean-Benoit DAUPHIN, directeur de la thése, pédiatre responsable du CAMSP de Périgueux.

Objectifs du projet, méthode et durée de la recherche.
Dans le cadre de ce travail, nous allons avoir une entrevue d’environ 1h.

Cette entrevue aura lieu a I’endroit qui vous convient, en fonction de vos disponibilités.

Les questions porteront sur le théme des plateformes de diagnostic de TND. L’entrevue sera
enregistrée via un dictaphone.

Ensuite, I’intégralité de 1’entretien sera retranscrite au format texte.

Les données de I’entretien seront sélectionnées par I’enquétrice et analysée dans 1’objectif de
déterminer vos attentes sur les plateformes et sur les roles que vous aimeriez prendre dans ces
structures.

Lors de la rédaction de I’étude, des phrases venant des entretiens seront citées mot a mot et
I’entretien pourra paraitre a la fin de la theése, mais restera intégralement anonyme, aucune donnée
permettant de vous identifier ne sera citée.

Votre participation aidera a I’avancement sur la mise en place d’une plateforme en Dordogne.

Droit de retrait sans préjudice de la participation.
I1 est entendu que votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et que vous

restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans avoir a motiver votre décision ni
a subir de préjudice de quelle que nature que ce soit.

Advenant que vous vous retiriez de I’étude, demandez-vous que les documents audio ou écrits vous
concernant soient détruits ? OUI O NON O
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Il vous sera toujours possible de revenir sur votre décision. Le cas échéant, le chercheur vous
demandera explicitement si vous désirez la modifier.

Confidentialité, partage, surveillance et publication

Durant votre participation a ce projet de recherche, le chercheur responsable recueillera et
consignera dans un dossier de recherche les renseignements vous concernant. Seuls les
renseignements nécessaires a la bonne conduite du projet de recherche seront recueillis. I

Ils peuvent comprendre les informations suivantes : sexe, date de naissance, enregistrements audio,
lien de parenté avec I’enfant porteur de TND, sexe, age, lieu de résidence.

Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront strictement
confidentiels dans les limites prévues par la loi.

Afin de préserver votre identité et la confidentialit¢ de ces renseignements, vous ne serez
identifié(e) que par un numéro de code.

Votre nom ne sera pas conserve et aucun lien ne pourra étre fait entre les données recueillies sous le
code et vous-méme.

Le chercheur principal de I’étude utilisera les données a des fins de recherche dans le but de
répondre aux objectifs scientifiques du projet de recherche décrits dans ce formulaire
d’informations et de consentement. Les données du projet de recherche pourront étre publi¢es dans
des revues scientifiques ou partagées avec d’autres personnes lors de discussions scientifiques.

Aucune publication ou communication scientifique ne renfermera d’information permettant de vous
identifier.

Consentement libre et éclairé

Je, , déclare avoir lu et compris le
présent formulaire et j’en ai re¢u un exemplaire. Je comprends la nature et le motif de ma
participation au projet. J’ai eu ’occasion de poser des questions auxquelles on a répondu, & ma
satisfaction. Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.

Signature de la participante ou du participant :
Fait a , le 2020

Déclaration du responsable de ’obtention du consentement

Je, certifie avoir expliqué a la participante ou au
participant intéressé(e) les termes du présent formulaire, avoir répondu aux questions qu’il ou
qu’elle m’a posées a cet égard et lui avoir clairement indiqué qu’il ou qu’elle reste, a tout moment,

libre de mettre un terme a sa participation au projet de recherche décrit ci-dessus.
Je m’engage a garantir le respect des objectifs de I’étude et a respecter la confidentialité.

Signature : Fait a , le
2020
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Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon
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connaissances contre les lois de I’humanité.

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.
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RESUME DE LA THESE EN FRANCAIS

Contexte : Avec une prévalence de 5% de la population francaise, les troubles du
neurodéveloppement (TND) sont un enjeu de santé publique. L’objectif de la Stratégie nationale
pour P’autisme au sein des TND 2018-2022 est de faciliter le parcours des enfants avec une
suspicion de TND en instaurant un parcours coordonné de bilan et d’intervention précoce en amont
du diagnostic. Le gouvernement souhaite la mise en place de plateformes d’orientation et de
coordination pour lutter contre le probleme d’errance diagnostique. L’objectif de I’étude est
d’explorer les attentes des représentants d’associations de parents dans la mise en place de ces
plateformes et le role qu’ils souhaitent prendre au sein de ces dernieres.

Méthode : Une étude qualitative avec une approche par théorisation ancrée a été conduite entre
février et aolt 2020 aupres de 10 représentants d’association, par le biais d’entretiens semi-dirigés.
L’étude bénéficie d’une triangulation des données, des chercheurs et d’une triangulation écologique.
Résultats : Les parents accueillent positivement le projet de plateforme. Ils dénoncent le parcours
du combattant auquel doivent faire face les familles, par le manque d’écoute de la part des
professionnels et la quantité insuffisante de structures adaptées et de personnel formé. Les parents
attendent de la plateforme une amélioration de I’accompagnement des familles. Ils sont préts a
intervenir de facon concréte au sein de la plateforme si la triangulation de soins entre 1’enfant, les
parents et les professionnels de santé est respectée. Ils proposent d’avoir un role d’écoute des
parents et de sensibilisation des professionnels et du grand public.

Conclusion : Les représentants d’associations de parents ont une place essentielle a prendre au
coeur des plateformes d’orientation et de coordination. Leur statut de parent expert doit &tre
accueilli par les professionnels comme une force pour I’accompagnement des familles durant ce

parcours si difficile.

MOTS-CLES : Troubles du neurodéveloppement; Plateforme; Parent expert; Association de
parents

DISCIPLINE : Médecine Générale

INTITULE ET ADRESSE DE L’UNITE : Département de Médecine Générale — Université
Bordeaux 2 - 146 rue Léo Saignat 33076 Bordeaux Cedex
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RESUME DE LA THESE EN ANGLAIS

Title: Parental Experiences on the journey of children with neurodevelopmental disorders at the
service of the creation of a diagnostic platform for children from 0 to 6 years in the Dordogne.

Qualitative survey of parents' associations

Context: With a prevalence of 5% of the French population, neurodevelopmental disorders (ND)
are a public health issue. The objective of the National Strategy for Autism in TND 2018-2022 is to
facilitate the journey of children with a suspicion of ND by establishing a coordinated course of
assessment and early intervention upstream of the diagnosis. The government wants guidance and
coordination platforms to be put in place to tackle the problem of diagnostic wandering. The aim of
the study is to explore the expectations of representatives of parents' associations in setting up these
platforms and the role they wish to take within them.

Method: A qualitative study with an anchored theorizing approach was conducted between
February and August 2020 with 10 association representatives, through semi-structured interviews.
The study benefits from data triangulation, researchers and ecological triangulation.

Results: Parents positively welcome the platform project. They denounce the obstacle course that
families have to face, due to the lack of listening on the part of professionals and the insufficient
number of adapted structures and trained personnel. Parents expect the platform to improve support
for families. They are ready to intervene in a concrete way within the platform if the triangulation of
care between the child, the parents and the health professionals is respected. They propose having a
role of listening to parents and raising awareness among professionals and the general public.
Conclusion: Representatives of parents' associations have an essential place to take at the heart of
guidance and coordination platforms. Their status as an expert parent must be welcomed by

professionals as a force for supporting families during this difficult journey.

KEYWORDS : Neurodevelopmental Disorders; Diagnostic services; Expert parent; Association of
parents

DISCIPLINE : Médecine Générale

INTITULE ET ADRESSE DE L’UNITE : Département de Médecine Générale — Université
Bordeaux 2 - 146 rue Léo Saignat 33076 Bordeaux Cedex
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