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INTRODUCTION

I. LES TROUBLES DU NEURO DEVELOPPEMENT

I.1. Généralités

Le terme « déficiences développementales » est apparu dans la loi en 1970, venant remplacé
celui de « retard mental et handicaps connexes ». Puis avec l'organisation et l'accès aux services
progressifs, le terme s'est élargi en 1978 pour inclure « tout trouble chronique de l'enfance qui a
entraîné des limitations fonctionnelles généralisées et substantielles » et « un soutien tout au long de
la  vie  dans  au  moins  trois  des  principaux  domaines  d'activité  de  la  vie  suivants :  les  soins
personnels, le langage réceptif et expressif,  l'apprentissage, la mobilité, l'autonomie ». Le terme
exclut les troubles de l'enfance du système nerveux périphérique et les troubles d'origine musculo-
squelettique. L’idée d’entourer ces troubles par le cadre de « troubles du neuro-développement »
n’avait pas pour objectif de définir des entités  distinctes, mais plutôt d’identifier un groupe de
patients  nécessitant  des  services  distincts.  La  classification  actuelle  des  troubles
neurodéveloppementaux  est  basée  sur  des  constructions  comportementales  et  sociales,  elle  ne
permet pas d'identifier la neurobiologie sous-jacente (1). 

Le regroupement des pathologies sous le terme de troubles du neuro-développement a donc été
appliqué à un très large groupe de problèmes neurologiques et psychiatriques divers sur les plans
clinique et causal, impliquant une certaine forme de perturbation du développement cérébral.  Ils
sont définis par la HAS et le DSM-5 comme un ensemble d’affections débutant pendant la période
du développement, se manifestant souvent avant même que l’enfant n’entre à l’école primaire (2).

L’âge d’apparition précoce est une des raisons du regroupement de ces troubles, on retrouve aussi le
fait  qu’ils concernent plutôt les hommes et  qu’ils ont tendance à suivre une évolution régulière
plutôt que rémittente et récurrente. Toutefois, nombreux de ces troubles s'améliorent généralement
avec l'âge. 

De plus, il existe un fort chevauchement entre les troubles et une absence de frontières claires entre
eux.  Il est donc rare qu’un trouble du neuro-développement survienne isolément, les déficiences
multiples ou la multi-morbidité sont souvent la règle. 

Une spécification des TND est qu’ils peuvent être associé à une pathologie médicale ou génétique
connue, ou à un facteur environnemental. Par exemple : syndrome de l’X fragile, syndrome de Rett,
épilepsie, poids de naissance bas, exposition prénatale à l’alcool.

L’approche  clinique  se  doit  d’être  flexible  au  vu  de  la  complexité  et  de  l’hétérogénéité  des
phénotypes cliniques et de l’importance du contexte social (3).
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Les TND touchent environ 5 % de la population. Ils sont responsables d’une déviation plus
ou  moins  précoce  de  la  trajectoire  développementale  typique  et  entraînent  des  difficultés
significatives  dans  l’acquisition et  l’exécution  de fonctions  spécifiques  intellectuelles,  motrices,
sensorielles, comportementales ou sociales. La gamme des déficits développementaux est variable,
allant de limitations très spécifiques des apprentissages ou du contrôle des fonctions exécutives,
jusqu’à une altération globale des compétences sociales ou de l’intelligence (2).

Les pathologies regroupées sous la dénomination de TND sont le trouble du spectre de l’autisme
(TSA), le trouble spécifique du langage oral (TSLO), les troubles moteurs, les troubles spécifiques
des  apprentissages,  le  trouble  déficit  de  l’attention  et  hyperactivité  (TDAH),  la  déficience
intellectuelle (DI) (4).

Leur  étiologie  présumée  n’est  pas  univoque,  ce  sont  des  affections  complexes,  hautement
héréditaires  et  généralement  d’origine  multifactorielle  (génétiques,  épigénétiques  et
environnementaux), survenant en pré-conceptionnel, anté, péri ou postnatal. Ils existent dans toutes
les ethnies et peuvent être différemment appréciés en fonction des cultures (4). 

Les principales hypothèses physiopathologiques retrouvées dans la littérature sont :
- Les perturbations de la voie GABAergique par des mutations génétiques ou des réponses

cellulaires aberrantes au GABA qui peuvent déclencher  des anomalies dans le fonctionnement du
circuit neuronal et provoquer des symptômes comportementaux. Cette voie joue un rôle essentiel
dans  l'étiologie  des  troubles  neurodéveloppementaux.  Physiologiquement,  l'inhibition
GABAergique façonne la connectivité, l'activité et la plasticité du cerveau (5).

- L’hypothèse épigénétique avec la perturbation de la structure de la chromatine due aux épi-
mutations est une étiologie génétique majeure des troubles neurodéveloppementaux, collectivement
connus sous le nom de chromatinopathies (6).

-  Le rôle  des  perturbateurs  endocriniens  (produits  chimiques  exogènes)  est  associé  à un
risque  élevé  de  TSA.  Ils  peuvent  être  responsables  de  modifications  épigénétiques  (appelées
épigénome), entraînant des changements héréditaires dans l'expression des gènes et le phénotype
avec  une  altération  de  l'activité  hormonale  endogène  et  de  l'homéostasie,  perturbant  ainsi
potentiellement  le  développement  du  cerveau  et  la  différenciation  sexuelle.  Ces  perturbations
neurologiques et physiologiques peuvent être durables. Certaines peuvent être réversibles (7).

Leur  prise  en  charge  nécessite  l’intervention  de  nombreux  professionnels  basés  dans
différents services. Il apparaît nécessaire de regrouper l'expertise professionnelle, les services et les
ressources  pour  les  enfants  atteints  de  ces  problèmes  dans  le  cadre  d'un  pôle  d'expertise
neurodéveloppemental.

A noter que des alternatives à une approche diagnostique catégorique traditionnelle sont envisagées
dans le cadre de la recherche, notamment avec le projet Research Domain Criteria (R-DoC) proposé
par l'Institut national de la santé mentale (NIMH). Ce projet a été proposé comme moyen d'enquêter
sur les troubles mentaux en reliant les domaines des symptômes aux mécanismes biologiques et
neurologiques sous-jacents (gènes, molécules, cellules). Il n’existe pas encore de méthodes fiables
pour évaluer ces R-DoC en pratique (3).
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A terme,  l'objectif  serait  que  le  DSM-  5,  la  CIM-11  et  le  RDoC puissent  servir  de  systèmes
complémentaires  afin  d'améliorer  le  diagnostic,  le  pronostic  et  le  traitement  des  enfants
diagnostiqués avec des troubles neurodéveloppementaux.

I.2. Les facteurs de risques

La dernière recommandation de la HAS de mars 2020, en lien avec le 4ème plan autisme
national, distingue des facteurs de risque modéré et des facteurs de haut risque. Ils peuvent être
identifiés dès la période péri-conceptionnelle et prénatale. Certains d’entre eux sont modifiables,
comme l’exposition au valproate de sodium, aux psychotropes, à l’alcool et aux substances illicites.
Il semble donc primordial de pouvoir réaliser une consultation péri-conceptionnelle pour identifier
ces facteurs et tenter de les supprimer. 

- Les facteurs de haut risque de TND sont : la grande prématurité (< 32 SA), les prématurés < 37 SA
avec  retard  de  croissance  intra-utérin  (RCIU)  ou  petit  poids  pour  l’âge  gestationnel,  une
encéphalopathie  hypoxo-ischémique  ayant  l’indication  d’une  hypothermie  thérapeutique,  un
accident  vasculaire  cérébral  artériel  périnatal,  les  anomalies  de  la  croissance  cérébrale
(microcéphalie ou macrocéphalie), des antécédents familiaux de TND sévère au premier degré, les
infections  congénitales  (CMV,  toxoplasmose,  Zika,  rubéole),  les  méningo-encéphalites,  les
cardiopathies  congénitales  complexes  opérées,  une  exposition  prénatale  à  un  toxique  majeur
(valproate de sodium, alcool), une chirurgie majeure, prolongée et répétée (cardiaque, cérébrale,
abdominale, thoracique).

- Les     facteurs de risque modéré de TND sont   : une prématurité modérée à tardive (32 SA à 36 SA +
6 jours), un petit poids de naissance par rapport à l’âge gestationnel, les malformations cérébrales
ou  cérébelleuses  de  pronostic  indéterminé  (agénésie  ou  dysgénésie  isolée  du  corps  calleux,
ventriculomégalie,  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  prénatale  à  une  substance  psychoactive  (médicaments  psychotropes,  substances
illicites), un choc septique avec hémoculture positive, une méningo-encéphalite à entérovirus.

De plus, l’environnement de l’enfant à naitre est à considérer et certains éléments peuvent
être considérés comme un facteur de haut risque de TND : 

- la vulnérabilité socio-économique élevée (exemple: sans domicile fixe, seuil de pauvreté,
parent isolé, faible niveau scolaire parental).
-  la  vulnérabilité  psychoaffective  (exemple:  violence  conjugale/intrafamiliale,  antécédents
d’expériences  négatives  vécues  par  la  mère,  exposition  de  l’enfant  à  des  maltraitances  ou
négligence grave, difficultés psychologiques ou psychiatriques actuelles dans le milieu familial) (8).
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I.3. Les troubles du neuro-développement selon le DSM-5

Il s’agit d’une classification réalisée par l’American Psychiatric Association (APA) datant de
2013, faisant suite au DSM-4, où figure pour la première fois  le terme de « trouble du neuro-
développement » venant remplacer celui de « trouble psychiatrique de l’enfant », et reprenant les
anciens « troubles envahissants du développement » ainsi que d’autres troubles psychiatriques (4).

Cette terminologie est en perpétuel changement et il n’existe pas de consensus entre les différentes
classifications nosographiques. Devant l’absence de consensus diagnostic, des divergences de prise
en  charge  peuvent  exister.  Voici  les  principales  différences  retrouvées  dans  la  classification  du
DSM-5 comparées aux anciennes classifications DSM-4 et CIM-10 : 

- Les critères diagnostiques des TSA sont réduits à 2 domaines dans le DSM-5 :  déficits
sociaux et de communication, et les comportements répétitifs et restrictifs. Auparavant, il existait 3
domaines en distinguant les domaines des interactions sociales et de la communication.

- Le nouveau diagnostic de trouble de la communication sociale (pragmatique) concerne les
personnes présentant les limitations sociales et communicatives associées à l'autisme, mais qui n'ont
pas les comportements répétitifs et restrictifs.

- Le DSM-5 utilise le terme de « trouble du spectre de l’autisme » avec la suppression du
syndrome d’Asperger. Les classifications antérieures du DSM-4 et CIM-10 utilisaient la catégorie
nosographique  de  « trouble  envahissant  du  développement »  comprenant  8  troubles  dont  le
syndrome d'Asperger. 

- Les symptômes de TSA doivent être présents « au début de la période de développement »,
mais il n'y a pas d'âge spécifié, et le DSM-5 reconnaît que les symptômes « peuvent ne pas se
manifester pleinement tant que les demandes sociales ne dépassent pas les capacités limitées, ou
masqués par des stratégies apprises plus tard dans la vie ». Dans la CIM-10, les troubles devaient
apparaître avant 3 ans pour parler d’autisme infantile, au-delà ils étaient classés comme autisme
atypique.

-  Le  TSA  et  le  TDAH  sont  inclus  dans  la  même  catégorie  :  « trouble
neurodéveloppemental »,  alors  que  dans  la  CIM-10  ils  étaient  dans  des  catégories  distinctes :
« troubles  du développement  psychologique »  pour  l’autisme et  « troubles  comportementaux et
émotionnels  apparaissant  généralement  pendant  l'enfance  et  l'adolescence »  pour  le  TDAH.  Ce
changement permet au TDAH d’acquérir le statut d’un syndrome affectant tous les âges de la vie.

-  Le TSA et le TDAH peuvent être diagnostiqués comme comorbides, alors qu’ils étaient
exclusifs dans le DSM-4.

-  Le TDAH associait toujours inattention et hyperactivité dans la CIM-10 alors qu’il peut
dorénavant être soit à à prédominance inattentive, soit à prédominance hyperactive/impulsive.

- L'âge d'apparition du TDAH est passé de 7 à 12 ans (9, 10).
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I.3.1. Handicap intellectuel 

I.3.1.1 Définition

Également  dénommé « trouble  du  développement  intellectuel »,  il  est  caractérisé  par  un
déficit  général  des  capacités  mentales  (comme le  raisonnement,  la  résolution  de  problèmes,  la
planification, la pensée abstraite, le jugement, les apprentissages scolaires et l’apprentissage à partir
de l’expérience). Ces déficits entrainent une altération du fonctionnement adaptatif ne permettant
pas au sujet  de parvenir  à répondre aux normes concernant son indépendance personnelle et  sa
responsabilité  sociale.  Il  a  pour  conséquence  une  limitation  de  fonctionnement  dans  la  vie
quotidienne  (la  communication,  la  participation  à  la  société,  le  fonctionnement  scolaire  ou
professionnel, l’indépendance personnelle à la maison ou en collectivité).
 
La suspicion diagnostique est confirmée par la réalisation de tests d’intelligence standardisés.

Il peut être d’intensité légère, moyenne, grave ou profonde. Le trouble dure généralement toute la
vie, bien que les degrés de sévérité puissent changer avec le temps (11).

I.3.1.2. Épidémiologie

La prévalence globale est estimée entre 1 et 3% de la population générale, celle du handicap
intellectuel grave est d’environ 6 pour 1000.

Il concerne plus d’hommes que de femmes, avec un sex ratio de 1,6/1 pour le handicap intellectuel,
et de 1,2/1 pour le handicap intellectuel grave.

Les troubles mentaux et neuro développementaux les plus couramment associés sont le TDAH, le
TSA, les mouvements stéréotypés, les troubles psychiatriques dont le trouble bipolaire, le syndrome
dépressif, les troubles anxieux, le trouble du contrôle des impulsions (2, 4).

I.3.1.3. Autres handicap intellectuel décrit pas le DSM-5

- Le retard global du développement est  réservé aux enfants de moins de 5 ans quand le
degré de sévérité clinique ne peut être évalué avec certitude pendant la première enfance.  

- L’handicap intellectuel non spécifié concerne le sujet de plus de 5 ans.

I.3.2. Trouble de la communication

Ils  regroupent  le  trouble  du  langage,  le  trouble  de  la  phonation,  le  trouble  de  la
communication  sociale  (pragmatique)  et  le  trouble  de  la  fluidité  verbale  apparaissant  durant
l’enfance (bégaiement).
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I.3.2.1. Trouble du langage

Il se caractérise par des difficultés persistantes d’acquisition et d’utilisation du langage dans
ses différentes modalités (parlé, écrit, langage des signes…) dues à un manque de compréhension
ou de production incluant un vocabulaire restreint, une carence de structuration de phrases, une
déficience du discours.
Les  capacités  de  langage  sont  inférieures  au  niveau  escompté  pour  l’âge  et  il  en  résulte  des
limitations fonctionnelles de la communication, de la participation sociale, des résultats scolaires,
du rendement professionnel.

Le trouble du langage est fortement associé aux autres troubles du neuro-développement (12).

I.3.2.2. Trouble de la phonation

Il se présente comme une difficulté persistante de la production de phonèmes interférant
avec  l’intelligibilité  du  discours  ou  empêchant  la  communication  orale  de  messages.  Il  a  pour
conséquence une réduction de l’efficacité de la communication, ce qui compromet la participation
sociale, la réussite scolaire et les performances professionnelles. Il peut être associé au trouble du
langage (4).

I.3.2.3. Trouble de la fluidité verbale apparaissant durant l’enfance 
(bégaiement)

Il se caractérise par des perturbations de la fluidité verbale et du rythme de la parole ne
correspondant pas à l’âge du sujet et aux compétences langagières. Il persiste dans le temps et se
présente par la survenue fréquente de répétition de sons et de syllabes, de prolongation de sons
(consonnes ou voyelles), de mots tronqués, de blocages audibles ou silencieux, de répétition de
mots monosyllabiques entiers, et d’une tension physique excessive accompagnant la production de
certains mots. Il peut se développer une peur anticipatoire avec stress et anxiété caractéristiques de
ce trouble et  exacerbant la dysfluidité.  Il  peut également être accompagné par des mouvements
moteurs.

La perturbation de la fluidité verbale entraine une limitation de l’efficience de la communication, de
l’interaction sociale, de la réussite scolaire ou professionnelle.

L’âge d’apparition typique varie de 2 à 7 ans. Le principal diagnostic différentiel est le syndrome de
Gilles de la Tourette (4).

I.3.2.4. Trouble de la communication sociale (pragmatique)

Il se définit par des difficultés persistantes dans l’utilisation sociale de la communication
verbale et non verbale, et se manifeste par une déficience dans l’utilisation de la communication à
des fins sociales (saluer quelqu’un ou échanger des informations de façon appropriée au contexte),
par une perturbation de la capacité à adapter sa communication au contexte (s’exprimer de façon
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différente en classe ou en cour de récréation, parler différemment à un enfant ou à un adulte), par
des difficultés à suivre les règles de la conversation et de la narration (attendre son tour dans la
conversation, reformuler ses phrases si l’on n’est pas compris, savoir utiliser les signaux verbaux et
non verbaux), par des difficultés à comprendre ce qui n’est pas exprimé explicitement ainsi que les
tournures figurées ou ambiguës du langage.

Ces  déficiences  entrainent  des  limitations  fonctionnelles  dans  la  communication  effective,
l’intégration sociale, les relations sociales, la réussite scolaire, les performances professionnelles.

Les principaux diagnostics différentiels sont le TSA, le TDAH, le handicap intellectuel (4).

I.3.2.5. Trouble de la communication non spécifié

I.3.3. Trouble du spectre de l’autisme

I.3.3.1. Définition

Le  terme  de  «  TSA »  regroupe  dorénavant  les  précédents  diagnostics  d’autisme,  de
syndrome d’Asperger et de trouble envahissant du développement non spécifié, classés par le DSM-
4 dans le groupe des « troubles envahissants du développement ».

Il se définit par des déficits persistants de la communication et des interactions sociales observé
dans des contextes variés,  avec un déficit  dans la  réciprocité sociale ou émotionnelle,  dans les
comportements de communication non verbaux utilisés dans les interactions sociales (absence de
contact visuel ou d’expression faciale), dans le développement, le maintien et la compréhension des
relations (difficulté à ajuster son comportement au contexte, à partager de jeux imaginatifs, voire
absence d’intérêt pour ses pairs). 

Outre les déficits de la communication et des interactions sociales, le diagnostic de TSA nécessite la
présence  de  modes  de  comportements,  d’intérêts  ou  d’activités  qui  sont  restreints  ou  répétitifs
(utilisation d’objets, intolérance au changement, routine, rituels). 

Les  symptômes  occasionnent  un  retentissement  cliniquement  significatif  en  termes  de
fonctionnement social, scolaire/professionnel ou dans d’autres domaines importants.

Le  TSA peut  être  associé  ou  non  à  un  déficit  intellectuel,  à  une  altération  du  langage,  à  une
pathologie  médicale  ou  génétique  connue,  à  un  facteur  environnemental,  à  un  autre  trouble
développemental, mental ou comportemental. 

Les principaux diagnostics différentiels sont le syndrome de Rett, le mutisme sélectif, le trouble du
langage  et  trouble  de  la  communication  sociale  (pragmatique),  le  handicap  intellectuel,  les
mouvements stéréotypés, le TDAH, la schizophrénie (4).
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Par  ailleurs,  l’omniprésence  des  écrans  dans  le  quotidien  des  enfants  a  conduit  à  la
réalisation d’études récentes qui ont  permis d’identifier  un lien entre  la durée d’exposition aux
écrans  et  l’apparition  de traits  autistiques,  ce phénomène est  appelé « autism-like » ou « ASD-
like ». Il a été démontré que l’exposition aux écrans induisait une diminution du GABA et une
augmentation  des  neurones  exprimant  la  mélanopsine.  Ces  deux  phénomènes  entraînent  un
comportement aberrant de type autistique, hyperactivité, courte durée d’attention et irritabilité, une
altération du développement cognitif, du langage, de l'humeur et du sommeil. Le temps d'écran est
lié aux symptômes de type autistique et au quotient intellectuel des enfants avec TSA. Plus le temps
d'écran est long, plus les symptômes sont graves (13, 14).

I.3.3.2. Épidémiologie

Le TSA débute classiquement au cours de la 2ème année de vie, parfois des symptômes
peuvent  être  apparents  avant  12  mois  lorsque  que  le  retard  de  développement  est  sévère  ou
seulement après 24 mois quand les symptômes sont plus légers. Les TSA concernent 4 fois plus les
garçons que les filles. 

La prévalence est d’environ 1% :
- A l’échelle mondiale, elle a été estimé à 0,7% en 2010 (15).
- Aux Etats Unis :  le Center for Diseases Control (CDC) recense les études de prévalence et

publie  régulièrement  les  données  d’un  réseau  de  surveillance  de  l’autisme  (le  “Autism  and
Developmental Disabilities Monitoring -  ADDM - Network”),  qui couvre 11 États.  Il  estime la
prévalence des TSA parmi les enfants de 4 ans variant entre 0,85 % et 1,9 % selon les États en 2010
(16).

- En France, les données épidémiologiques disponibles sont issues d’une cohorte basée sur 2
registres du handicap de l’enfant dans les régions Auvergne-Rhône Alpes et Occitanie (RHE31 et
RHEOP). La prévalence globale des TSA variait entre 8 et 10,2/1000 en 2010 chez les enfants de
moins de 8 ans. Depuis la fin des années 1990, les 2 registres ont constaté une augmentation de la
prévalence au cours du temps (17).

Concernant l’incidence, les rares données concernent le Royaume-Uni et le Danemark où elle était
respectivement de 1,02/1000 pour les garçons et 0,21/1000 pour les filles (18, 19).

La  prévalence  et  l’incidence  des  TSA sont  en  constante  progression  depuis  les  années  1990,
probablement dues à   plusieurs facteurs : l’évolution de la définition et des critères diagnostiques,
une possible sous-estimation antérieure de l’autisme par manque de campagne de prévention et
d’information, l’amélioration du repérage par les professionnels de santé et le développement de
services spécialisés (20, 21).
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I.3.4. Trouble Déficit de l’Attention avec ou sans Hyperactivité

I.3.4.1. Définition

Il  se  définit  par  des  niveaux  handicapants  d’inattention,  de  désorganisation  et/ou
d’hyperactivité-impulsivité, perdurant depuis au moins 6 mois et apparaissant avant l’âge de 12 ans.
Il entraine des perturbations dans la sphère domestique et scolaire.

L’inattention et la désorganisation entrainent entre autre une incapacité à rester sur une tâche, à se
laisser souvent distraire, donne l’impression que le sujet n’écoute pas et qu’il perd des objets, et ce à
un degré qui ne correspond pas à l’âge ou au niveau de développement.

L’hyperactivité-impulsivité se traduit en général par une activité excessive dans des situations où
cela est inapproprié, par exemple le fait de remuer comme si le sujet était « monté sur ressorts »,
l’incapacité à rester assis, le fait de faire irruption dans les activités des autres personnes et une
incapacité d’attendre. 

Le TDAH peut dorénavant être à présentation inattentive prédominante, à présentation hyperactive-
impulsive prédominante, ou à présentation combinée. 
Il  persiste  souvent  à  l’âge  adulte  et  est  responsable  d’une  altération  du  fonctionnement  social,
universitaire et professionnel, et est source d’un risque accru de tentative de suicide.

Il  est  souvent  associé  aux  autres  troubles  du  neuro  développement  dont  le  TSA,  le  trouble
spécifique des apprentissages, mais aussi au trouble oppositionnel avec provocation, au trouble des
conduites et aux troubles anxio-dépressifs. Ces différents troubles sont également les principaux
diagnostics différentiels du TDAH (22, 23).

I.3.4.2. Épidémiologie

Les données de prévalence sont variables entre 2 et 6% selon les études. Le TDAH est plus
fréquent chez les sujets masculins que féminins, avec un sex ratio de 2/1 :

- À l’échelle mondiale, plusieurs méta-analyses retrouvent un taux de prévalence variable
entre  2,8 %  et  5,9 %,  avec  une  grande  variabilité  entre  les  pays,  dues  aux  différents  critères
diagnostiques utilisés (DSM-4 ou CIM-10). Le sex ratio moyen était de 2,4 pour 1 pour les hommes
(24, 25, 26).

- En France, une étude a estimé la prévalence du TDAH chez les enfants de 6 à 12 ans entre
3,5% et 5,6%. Les enfants diagnostiqués positifs étaient en majorité de sexe masculin et avaient
plus souvent un autre membre de la famille atteint de ce trouble, par rapport aux enfants non TDAH
(22% contre 4,2%) (27).

Avec l’évolution des critères diagnostiques et des classifications, le taux de prévalence se modifie
comme en atteste un rapport de l’INSERM de 2009 : la prévalence moyenne est de 2% mais les
études utilisant le DSM-4 estimaient un taux de prévalence allant de 0,4% à 16,6%, alors que celles
reposant sur la CIM-10 retrouvaient des résultats beaucoup plus bas allant de 0,4% à 4,2% (28). 
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Il  existe  des  différences  entre  les  régions  du  globe,  imputables  aux  pratiques  diagnostiques  et
méthodologiques non univoques. 

I.3.4.3. Autre déficit de l’attention/hyperactivité spécifié

I.3.4.4. Déficit de l’attention/hyperactivité non spécifié

I.3.5. Trouble spécifique des apprentissages

I.3.5.1. Définition

Il s’agit de déficits spécifiques dans la capacité de la personne à percevoir ou à traiter des
informations  de manière efficace ou exacte,  et  est  caractérisé  par des  difficultés  persistantes  et
handicapantes dans l’apprentissage et l’utilisation des compétences scolaires fondamentales pour ce
qui est de la lecture (dyslexie), écriture (dysorthographie) et/ou mathématiques (dyscalculie).

Ce trouble impacte les compétences scolaires ou universitaires qui sont nettement au-dessous du
niveau escompté pour l’âge chronologique du sujet. Cela interfère de façon significative avec les
performances scolaires, universitaires ou professionnelles, ou avec les activités de la vie courante. 

Il se manifeste au cours de la scolarité mais peut ne pas se manifester entièrement tant que les
demandes  concernant  les  compétences  scolaires  ou  universitaires  altérées  ne  dépassent  pas  les
capacités limitées du sujet.

Le trouble spécifique des apprentissages est souvent associé au TDAH. 

Les  diagnostics  différentiels  à  évoquer  sont  des  variations  normales  de  la  réussite  scolaire  ou
universitaire,  le  handicap  intellectuel,  la  difficulté  d’apprentissage  dues  à  des  troubles
neurologiques ou sensoriels, les troubles neurocognitifs, le TDAH, les troubles psychotiques (4,
29).

I.3.5.2. Épidémiologie

La prévalence est estimé entre 5% et 15% chez les enfants d’âge scolaire dans différentes
langues et cultures. Il existe là encore un sex ratio concernant les hommes, allant de 2/1 à 3/4. Ces
variations peuvent être attribuées à des variations de définition ou de mesure, à la langue, à l’origine
ethnique (4).
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I.3.6. Troubles moteurs

Ils incluent le trouble développemental de la coordination, les mouvements stéréotypés et les
tics (4).

I.3.6.1. Trouble développemental de la coordination

Aussi appelé dyspraxie, il est caractérisé par des déficits, relatifs au niveau escompté pour
l’âge,  dans  l’acquisition  et  l’exécution  de  bonnes  compétences  de  coordination  motrice.  Il  se
manifeste  par  de la  maladresse,  de la  lenteur  et  de l’imprécision dans la  réalisation des  tâches
motrices, ce qui interfère avec les activités de la vie quotidienne et les performances scolaires ou
activités professionnelles. Le diagnostic n’est généralement pas posé avant l’âge de 5 ans.

La prévalence chez les enfants âgés de 5 à 11 ans est de 5-6% avec une prédominance chez les
garçons (sex ratio entre 2/1 et 7/1). Il est souvent associé au trouble spécifique des apprentissages,
au TDAH, au TSA, et au syndrome d’hyperlaxité ligamentaire.

Les principaux diagnostics différentiels sont les déficits moteurs liés à une autre affection médicale,
les autres troubles du neuro développement et le syndrome d’hyperlaxité ligamentaire (4, 30).

I.3.6.2. Mouvements stéréotypés

Les mouvements stéréotypés dits complexes se définissent par des comportements moteurs
répétitifs, en apparence sans but, dont le sujet semble contraint d’exécuter (se secouer les mains,
balancer le corps, se cogner la tête, se mordre ou se frapper). Ces mouvements interfèrent avec les
activités  notamment sociales  et  scolaires  et  peut  entrainer  des blessures  corporelles.  Le trouble
débute au cours des 3 premières années, et dans 80% des cas avant 24 mois.

A noter qu’il faut les différencier des mouvements stéréotypés simples fréquents chez les jeunes
enfants se développant normalement.

Ils  peuvent  être  associé  à  une  affection  médicale  ou  génétique  connue,  un  trouble  du  neuro-
développement ou un facteur environnemental.

La  prévalence  des  mouvements  stéréotypés  est  de  3 à  4%.  Il  est  souvent  associé  au  handicap
intellectuel avec comportement d’automutilation.

Les  diagnostics  différentiels  à  évoquer  sont  un  développement  normal  avec  mouvements
stéréotypés simples, le TSA, les tics, les TOC, les autres affections neurologiques et médicales (4,
31).
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I.3.6.3. Tics

Ils sont caractérisés par la présence de tics verbaux (vocalisations) ou moteurs (mouvements
soudains, rapides, récurrents, non rythmiques et stéréotypés). Ces troubles apparaissent typiquement
dans la période prépubertaire, avec un âge de début moyen entre 4 et 6 ans et un pic de sévérité
entre 10 et 12 ans. Le cadre nosographique définit un âge limite d’apparition du trouble à 18 ans. Ils
sont définis comme simple ou complexe fonction de la durée d’exécution du tic, de l’association de
plusieurs tics en même temps. Les sujets de sexe masculin sont plus fréquemment affectés.

Les tics comprennent :
- Le syndrome de Gilles de la Tourette : il correspond à la présence de tics multiples moteurs

et vocaux depuis au moins un an et qui croissent ou décroissent durant leur évolution. Sa prévalence
varie entre 3 et 8 pour 1000 et touche plutôt les hommes (sex ratio de 2/1 à 4/1).

- Les tics moteurs ou vocaux persistants (chroniques) : définis par la présence soit de tics
moteurs ou soit de tics verbaux, qui durent depuis plus d’un an.

- Les tics provisoires : composés de tics moteurs et/ou vocaux uniques ou multiples présents
depuis moins d’un an

- Les autres tics spécifiés
- Les tics non spécifiés

Les  diagnostics  différentiels  sont  les  mouvements  anormaux  pouvant  accompagner  d’autres
affections  médicales  et  stéréotypies  motrices,  les  dyskinésie  induites  par  des  substances,  la
myoclonie, le TOC (4, 32, 33).

I.3.7. Autres troubles du neuro-développement

I.3.7.1. Autre trouble neuro développemental spécifié

I.3.7.2. Trouble neurodéveloppemental non spécifié

I.4. Les troubles du neurodéveloppement selon la CIM-11

En janvier 2022 entre en vigueur la nouvelle version officielle de la CIM-11, remplaçant la
version  de  la  CIM-10  utilisée  depuis  1993.  Celle  ci  fait  apparaître,  comme  le  DSM-5,  la
dénomination de « troubles neuro-développementaux » à la place de « trouble du développement
psychique » utilisée jusqu’alors par la CIM-10.

Cette nouvelle classification comprend également, comme le DSM-5, les 7 catégories que sont le
handicap intellectuel,  les troubles de la communication,  les troubles du spectre de l’autisme, le
déficit de l’attention/hyperactivité, les troubles spécifiques des apprentissages, les troubles moteurs,
les autres troubles neuro-développementaux spécifiés et non spécifiés.
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En  comparaison  avec  la  CIM-10,  de  nouvelles  catégories  ont  été  ajoutées  :  les  troubles  du
développement  intellectuel,  la  dénomination  TSA  (auparavant  dénommé  TED  comprenant
l’autisme, le syndrome d’Asperger et le trouble envahissant du développement non spécifié), le
TDAH et les troubles des mouvements stéréotypés. Y sont dorénavant exclus les autres troubles du
développement psychologique (34).

On remarque avec cette dernière version une tendance à l’harmonisation entre les 2 classifications
CIM  et  DSM.  Ceci  pourra  peut  être  permettre  à  l’avenir  d’homogénéiser  la  formulation  des
diagnostics et d’aboutir à une prise en charge plus consensuelle.

I.5. Recommandations HAS relatives à la prise en charge des TND

Après la reconnaissance des facteurs de risque sus cités, les différentes étapes clés sont le
repérage d’un trouble du développement au cours d’une consultation dédiée puis, si le trouble se
confirme, d’initier un bilan et des interventions précoces.

I.5.1 Le repérage

La dernière recommandation de la HAS conditionne le suivi de l’enfant à naitre en fonction
de l’existence de facteurs de risque anténatal et de leur gravité :

- Un enfant ayant un facteur de risque modéré peut être suivi par un médecin de 1ère ligne
pour dépister l’émergence d’un TND.

- Un enfant présentant un facteur de haut risque doit bénéficier d’une consultation avec un
professionnel spécialisé en neuro-développement, doit bénéficier d’interventions précoces à  visée
préventive  dès  la  période  néonatale  d’hospitalisation  puis  de  les  poursuivre  lors  du  retour  à
domicile. Cependant, cet enfant ne pourra bénéficier du parcours proposé par la PCO TND car les
actions concernent des enfants présentant de signes de TND, et non un facteur de risque isolé. En
revanche, si des signes de TND apparaissent, alors l’enfant pourrait être adressé à la PCO TND (8).

Dès la naissance de l’enfant, chaque consultation de suivi est l’occasion pour le médecin généraliste
de repérer des signes d’appel de trouble du neuro-développement, c’est à dire savoir identifier un
retard ou une régression des acquisitions.  Il ne faut pas négliger l’inquiétude de l’entourage de
l’enfant, qui est également un signe d’appel important à prendre en compte et doit conduire à un
examen clinique approfondi (35).

Avant  mars  2020,  la  HAS identifiait  des  « drapeaux rouges » évocateurs  de  trouble  du spectre
l’autisme  en  fonction  de  l’âge  (avant  18  mois,  autour  de  18  mois,  après  18  mois  et  jusqu’à
l’adolescence).

Pour effectuer ce dépistage, le médecin généraliste peut s’aider du carnet de santé.  Depuis
mars  2020,  il  peut  également  utiliser  la  grille  «  repérer  un  développement  inhabituel  chez  les
enfants de moins de 7 ans » (cf annexe n°1).  Cette grille de repérage a été  développée par la
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délégation interministérielle à la stratégie nationale pour l’autisme au sein des troubles du neuro-
développement,  et  est  disponible  en  version  imprimable  ou  en  ligne.  Elle  reprend  les  critères
d’orientation vers la PCO TND, les facteurs de haut risques sus-cités, l’existence de comportements
particuliers, puis la présence de signes d’alerte par âge (de 6 mois à 6 ans) concernant la motricité
globale, la motricité fine, le langage, la socialisation et la cognition à partir de l’âge de 4 ans. La
présence de deux signes dans au moins deux des quatre domaines de développement pour la tranche
d’âge 0-3 ans, et trois signes dans au moins deux des cinq domaines de développement pour la
tranche d’âge 4-6 ans, constituent des critères d’orientation vers la plateforme. Ce document est à
remplir et à envoyer à la PCO concernée pour y adresser un enfant suspect de TND. 

Un site internet a également été développé, « TndTest.com ». Il s’agit d’un algorithme fonction de
l’âge et des signes d’alertes constatés. Il permet de déterminer s’il y a des signes évocateurs d’un
trouble du neurodéveloppement ou non, et propose une conduite à tenir en fonction du résultat (36).

Depuis 2019, cette consultation dédiée au repérage des troubles du neurodéveloppement est
revalorisée à hauteur de 60€ avec la création de la cotation « CTE ».

I.5.2 L’orientation

Au terme  de  la  consultation  dédiée  au  repérage  des  TND,  le  médecin  généraliste  doit
orienter l’enfant s’il persiste une suspicion de trouble du neuro-développement.

Si  un  TND  est  fortement  suspecté,  le  médecin  de  1ère  ligne  doit  enclencher  sans  délai  des
interventions  précoces  adaptées  aux  besoins  de  l’enfant  (orthophoniste,  psychologue  formé  au
neurodéveloppement  pédiatrique,  ergothérapeute,  kinésithérapeute,  psychomotricien,  ORL,
ophtalmologue, pédopsychiatre…). En parallèle, il doit l’orienter vers la PCO TND de son secteur,
celle ci pourra faire profiter au patient des forfaits d’interventions précoces. Le parcours est prescrit
par  le  médecin  de  l’enfant,  le  forfait  est  déclenché  par  la  plateforme  de  coordination  et
d’orientation. En parallèle, il est recommandé de mettre en place d’emblée une guidance parentale
avec des conseils à mettre en place au quotidien ainsi qu’une socialisation précoce de l’enfant en
multi-accueil. 

En cas de doute,  il  faut réitérer  l’évaluation clinique dans les  3 mois avec un nouveau test  de
repérage (par exemple M-CHAT).

Si aucun TND n’est suspecté, il faut poursuivre la surveillance habituelle de l’enfant (8).

20

http://www.tndtest.com/


Figure 1     :   Schéma récapitulatif du parcours de soin d’un enfant suspect de TND

II. LE 4ÈME PLAN AUTISME ET LA CRÉATION DES PCO TND

II.1. Le contexte sanitaire avant le 4ème plan autisme

Le 3ème plan autisme a créée une organisation en 3 niveaux sur l’ensemble du territoire :
-  Le  premier  niveau  dont  le  rôle  est  le  repérage  par  les  acteurs  de  première  ligne

(généralistes, pédiatres, professionnel de la petite enfance et éducative) ;
- Le deuxième niveau dont le rôle est de poser un diagnostic dans les situations « simples »

(CAMSP, CMPP, équipe hospitalière) ;
- Le troisième niveau avec la prise charge des cas « complexes » au sein des CRA à l’échelle

régionale.

Cependant,  l’articulation  des  réseaux  de  2ème  niveau  n’était  pas  optimale  et  a  débouché  sur
l’engorgement des CRA (37).
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Ainsi, lorsqu’un enfant présentait des signes en faveur d’un TND, une prise en charge précoce était
rarement possible ou bien retardée de délai conséquent du fait de la saturation des structures de
spécialisées. 

Ceci avait pour conséquence d’entrainer un retard et une errance diagnostic. Concernant les TSA,
l’âge moyen au diagnostic est de 4 ans. Il a été constaté que le diagnostic était posé tardivement car
45 % des bilans réalisés concernaient des enfants âgés de 6 à 16 ans. Les raisons expliquant ce délai
étaient  un  repérage  réalisé  tardivement,  un  délai  d’attente  long  pour  poser  le  diagnostic,  la
méconnaissance de l’entourage sur les modalités de prise en charge et un frein financier pour les
familles (38).

Le retard diagnostic du TDAH a également été évalué à un retard moyen en France de 2,5 ans (39). 
En Europe,  l’âge moyen des patients au moment du diagnostic est de 9 ans, tout pays confondus
(40).

Un retard au diagnostic entraine un retard dans les interventions spécialisées, par exemple pour le
TDAH : une étude conduite en 2009 démontrait que le délai pour obtenir un rendez-vous auprès
d’équipes spécialisées dans le diagnostic et la prise en charge est en moyenne de 8 mois (41).

Les  conséquences  d’un  retard  au  diagnostic  et  d’un  retard  dans  les  interventions  spécialisées
engendrent des pertes de chance pour les enfants, des difficultés pour l’entourage, un coût socio
économique élevé  pour  la  société,  des  conséquences  lourdes  sur  le  plan  scolaire  car  il  expose
l’enfant au risque d’échec scolaire : une étude européenne constatait qu’en France 11% des enfants
n’étaient plus scolarisés, taux le plus élevé par rapport au reste de l’Europe (42).

De plus, aux Etats Unis, des variations régionales de l'âge au moment du diagnostic de TSA ont
suggéré  que  les  politiques  et  les  ressources  locales  peuvent  influencer  l'âge  au  moment  du
diagnostic de TSA (43).

Enfin, la prise en charge des enfants a évolué avec en 2012 la suppression des prises en charge
pédopsychiatrique par psychanalyse ou psychothérapie institutionnelle devant l’absence de données
sur  leur  efficacité.  Elles  sont  dorénavant  remplacées  par  la  thérapie cognitivo-comportementale
(44).

L’élaboration du 4ème plan autisme s’est construit dans le but d’améliorer l’organisation de ces
réseaux, en fixant des objectifs de délai aux structures chargées du diagnostic. 
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II.2. Le 4ème plan autisme

Dans le cadre de la stratégie pour l’autisme au sein des troubles du neuro-développement
2018- 2022, le gouvernement a établi un 4ème plan autisme dont l’objectif principal est la mise en
place d’un parcours coordonné de bilan et d’interventions précoces d’une durée d’un an pour les
enfants  de  0  à  6  ans  inclus.  Le  but  étant  de  pallier  au  retard  diagnostic  et  d’interventions
spécialisées, et ainsi réduire le risque de sur-handicap.

Le  projet  de  loi  de  financement  de  la  sécurité  sociale  de  2019  prévoyait  la  rémunération  des
professionnels  libéraux  contribuant  au  diagnostic  fonctionnel  et  nosographique  de  l’enfant
(ergothérapeute, psychologue, psychomotricien), ainsi que la construction d’un parcours coordonné,
sécurisé et fluide, respectueux de la situation et des souhaits des familles. A l’échelle du territoire,
c’est la création des Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO) dans chaque département
qui a pour but de mettre en oeuvre ces nouvelles directives (45).

II.3. La création des PCO

II.3.1. Définition

Une plateforme se compose de l’ensemble des structures d’un territoire qui doivent être
expertes dans le diagnostic et l’intervention précoce, et elle s’articule avec l’ensemble des équipes
hospitalo-universitaires  en  capacité  d’accueillir  les  situations  les  plus  complexes  (CRA, CRTA,
pédopsychiatrie, neuro-pédiatrie…). Les structures peuvent être des centres d’action médico-sociale
précoce  (CAMSP),  des  centres  médico-psychologiques  (CMP),  des  centres  médico-
psychopédagogiques (CMPP), des centres hospitaliers, des services d’éducation spéciale et de soins
à domicile (SESSAD) ou de réseaux de professionnels libéraux (46, 47).

Les  PCO  sont  conçues  pour  assurer  un  maillage  territorial  et  une  coordination  entre  les
professionnels de première et deuxième ligne, en structure ou en libéral, mobilisés dans le parcours
de bilan et d’intervention précoce (8).

II.3.2. Objectifs

Leurs trois grandes fonctions sont : 
- Assurer une fonction ressource aux professionnels de santé de 1ère ligne ;
-  Accompagner  les enfants  et  les  familles dans le  parcours  diagnostic  et  coordonner  les

interventions auprès des enfants et des familles ;
-  Coordonner  les professionnels  de santé libéraux ayant  contractualisé avec elle  dans  le

parcours de repérage et interventions précoces.

Leurs  objectif  est  de  s’assurer  d’une  orientation  optimale  sur  l’ensemble  du  territoire,  de
caractériser les difficultés de l’enfant par des bilans adéquats, de mettre en oeuvre des interventions
précoces, et de réaliser une évaluation selon les délais définis par la PCO (8).
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II.3.3. Le parcours de soins coordonné

La plateforme prend en charge les enfants de 0 à 6 ans suspect de TND par un médecin de
1ère ligne (médecin généraliste, médecin scolaire, PMI, pédiatre).

Pour  faire  appel  à  la  PCO,  le  médecin  de  1ère  ligne  doit  adresser  la  grille  « repérer  un
développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » (cf annexe n°1).  A réception du
dossier,  un  médecin  coordinateur  de  la  PCO  étudiera  la  demande  dans  un  délai  de  15  jours.
Plusieurs options pourront ensuite être proposées à la famille : soit un accueil et des interventions au
sein d’une structure de la plateforme, soit une orientation vers le parcours de bilan et d’intervention
précoce  en libéral,  ou soit  des  rendez-vous de suivi  réguliers  avec le  médecin traitant  pendant
quelques mois avant de réévaluer la situation (45).

Si  la proposition est celle d’effectuer un premier bilan et de démarrer des interventions précoces, il
devra être réalisé dans un délai maximum de 3 mois. Puis, une première rencontre de synthèse doit
avoir lieu dans les 6 mois. Dans le cas d’un TND sévère touchant plusieurs domaines ou devant
l’absence d’amélioration au bout de 3 mois d’interventions, une équipe pluridisciplinaire spécialisée
rencontrera l’enfant au cours d’une consultation dans un but diagnostic.

Le parcours durera 1 an et aura lieu soit  dans une structure spécialisée, soit en ville auprès de
professionnels  libéraux  (kinésithérapeutes,  orthophonistes,  orthoptistes,  ergothérapeutes,
psychologues,  psychomotriciens).  Les  comptes  rendus  de  bilan  et  d’intervention  précoce  des
professionnels  doivent  être  transmis  à  la  famille,  au  médecin  traitant  et  à  la  plateforme  de
coordination et d’orientation. 

A l’issue de cette période de 1 an, une rencontre sera proposée à la famille pour poser un premier
diagnostic ou bien établir un projet personnalisé d’accompagnement sur la base d’une évaluation
fonctionnelle.  S’il  semble  que  l’enfant  peut  développer  un  handicap,  alors  la  PCO TND  peut
accompagner  la  famille  dans  la  création  d’un  dossier  auprès  de  la  MDPH  (notamment  pour
percevoir l’AAEH afin de poursuivre un parcours de soin libéral, ou pour l’orientation de l’enfant
vers une structure médico-sociale). Dans le cas où une décision de la MDPH est en attente, la loi
prévoit une prolongation du parcours et des interventions précoces pendant six mois. En revanche,
si la famille ne souhaite pas faire de démarche auprès de la MDPH pour le moment, les structures
composant la plateforme doivent alors lui proposer d’accueillir l’enfant.  

Le médecin traitant peut assurer la coordination du parcours si c’est le choix de la famille. Il doit
dans tous les cas être informé du parcours pour adapter sa pratique clinique aux besoins de l’enfant. 

Le  parcours  doit  répondre  aux  difficultés  de  l’enfant,  permettre  un  diagnostic  précis  et  une
intervention  devant  améliorer  ses  acquisitions,  tout  en  respectant  les  besoins  de  la  famille
(proximité géographique, maintien d’une activité professionnelle). Le souhait de la famille prime
par rapport aux solutions proposées par la plateforme (46).
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Des  études  ont  démontré  l’importance  du  principe  d’intervention  précoce  justifiée  par  la
neuroplasticité  du  cerveau  en  développement,  la  notion  de  périodes  critiques  dans  le
développement, et l'hypothèse de la spécialisation interactive (théorie selon laquelle le cerveau et
les capacités des enfants se développent grâce aux expériences environnementales) (48, 49, 50, 51).

II.3.4. Le forfait d’intervention précoce

Lors de la prise en charge d’un nouveau patient, la plateforme peut lui faire bénéficier du
forfait  d’intervention  précoce. Il s’agit  d’un financement  des  frais  de santé  qui  s’applique  aux
consultations et évaluations effectuées par des professionnels non conventionnés avec l’Assurance
Maladie mais ayant signé un contrat avec la PCO TND. Les professions libérales concernées sont
les ergothérapeutes, les psychologues et les psychomotriciens. Ceci permet aux parents de ne pas
avancer de frais et a donc pour objectif de favoriser l’accès au soin. Ce forfait est effectif pour une
durée de un an, prolongeable de six mois si nécessaire. Il est  financé sur l’objectif  national de
dépenses d’assurance maladie (2, 46, 47).

II.3.5.  La  création  de  la  PCO  TND  de  Saint  Nazaire  et  sa  campagne  de  
communication

La PCO TND de Saint Nazaire, portée par le CAMSP Kerbrun de l’APAJH 44 et le Centre
Hospitalier  de  Saint-Nazaire, a  été  créée  le  1er juillet  2020.  Elle  prend  en  charge  la  zone
géographique  délimitée  à  l’est  et  du  nord  au  sud par :  Pierric,  Conquereuil,  Marsac  Sur  Don,
Guéméné Penfao, Plessé, Guenrouet, Quilly, Bouvron, Savenay, Malville, Bouée, Frossay, Chauvé,
Chaumes en Retz, Pornic, La Bernerie en Retz et Les Moutiers en Retz (cf annexe n°2).

L’équipe est composé de 0,1 ETP pédopsychiatre, 0,2 ETP pédiatre, 0,2 ETP assistante de service
social,   0,6  ETP assistante  médico-administrative,  0,75  ETP neuropsychologue  coordinatrice  et
cheffe de service. On constate l’importance du temps de travail de coordination et administratif
nécessaire au fonctionnement de la PCO, comparé au temps médical alloué. D’après le mémoire du
Dr Legallais réalisé en 2021, la PCO de Saint Nazaire a inclus, entre juin et septembre 2021, 106
patients  sur  168  demandes.  Le  profil  des  médecins  adresseurs  était  à  30  %  des  médecins
généralistes, 5 % des pédiatres, 35 % de PMI, 15 % des médecins de 2ème ligne, et 10 % en
provenance du Centre Hospitalier ou de neurologue (52).

Un programme de communication a été réalisée entre le 1er juillet et le 31 décembre 2020
par une cheffe de projet missionnée. La première étape a consisté à recueillir la liste des médecins
généralistes concernés sur le secteur, soit 243 médecins dont 6 exclus (1 acupuncteur et 5 médecins
en  limite  de  territoire  concerné).  Puis  151  d’entre  eux  ont  effectivement  été  contacté,  soit
directement,  soit  indirectement  par le  secrétariat.  Pour ce faire,  3  procédés  ont  été  utilisé  pour
informer de l’existence de la PCO :

- Par voie téléphonique auprès des médecins eux mêmes si possible, sinon en récupérant une
adresse mail via le secrétariat si accord. On constate qu’aucun appel téléphonique n’a permis de
joindre un médecin directement. Le secrétariat relayait l’information auprès des médecins dans le
meilleur des cas. Au total, seul 9 appels téléphoniques ont été retenus pour contacter le secrétariat et
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obtenir un moyen d’échange d’information pour la suite, à noter que 4 refus ont été émis d’emblée
par le secrétariat.

-  Par  l’envoi  de  documents,  à  savoir  la  plaquette  d’information (cf  annexe  n°2) et  le
formulaire de repérage et d’adressage de la PCO, par mail (n= 62) ou par courrier (n= 59).

- Par la réalisation de 2 FMC sur Guérande et Saint Nazaire, animées par le Dr GASSER
(neuropédiatre) et  le Dr NERAUDEAU (pédopsychiatre).
Un total de 19 médecins n’a jamais répondu aux sollicitations. 

III. COMMUNICATION AUPRES DES MEDECINS GENERALISTES 

III  .1. Les outils de communication utilisés  

En  2015,  le  Conseil  national  de  l’Ordre  des  médecins  expose  les  résultats  d’une  large
enquête ayant permis de recueillir les attentes de près de 35 000 médecins. Une des propositions
s’intéresse  particulièrement  à  la  coopération  interprofessionnelle  avec  comme  objectif  de
promouvoir les échanges entre les professionnels de santé. Pour y répondre,  l’étude propose de
placer  le  médecin  traitant  comme  pivot  entre  médecin  et  autres  professionnels  de  santé,  avec
l’utilisation  de  messageries  sécurisées,  et  la  création  d’un  dossier  patient  pouvant  être
informatiquement partagé au sein de l’équipe de soins qui le prend en charge (53). 

On retrouve à travers plusieurs études que la communication écrite était en effet privilégiée pour les
relations entre professionnels de santé. Cependant elle nécessite d’être composée d’informations à
la fois succinctes et pertinentes (54, 55).

En revanche un travail  de  thèse  a  identifié  que  la  réception  d’une  information  écrite  seule  ne
permettait  pas  d'améliorer  les  connaissances  des  médecins,  tout  comme  l’information  donnée
oralement (56).

D’après  une méta-analyse mondiale,  le  moyen le plus largement  employé pour continuer  de se
former  était  la  participation  à  des  réunions  éducatives  composées  de  cours,  de  conférences,
d’ateliers, de séminaires et de symposiums. L’efficacité de ces réunions, pour améliorer la pratique
professionnelle et les résultats pour les patients, était supérieure avec des ateliers interactifs, plutôt
que  didactiques  (cours  magistraux).  Mais  il  est  apparu  que  l'éducation  mixte  interactive  et
didactique était plus efficace que l'une sans l'autre. Dans une moindre mesure, l’'efficacité est plus
faible pour les formations par l'audit et  par la rétroaction.  Cette étude souligne l’importance de
réaliser une « rencontre pédagogique » (57).

Il  existe  plusieurs  canaux qui  peuvent  être  employés  pour  diffuser  une  information  auprès  des
médecins : les conseils de l’ordre régionaux et nationaux, les syndicats professionnels, les sociétés
savantes, les universités, les personnalités médicales qualifiées, la réalisation de groupes de pairs ou
de groupes pluri-professionnels (58).
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III.2. Les préférences des médecins généralistes pour une   communication   
optimale

Dans l’exercice quotidien, plusieurs thèses retrouvent que la majorité des professionnels de
santé  préfèrent  utiliser  une  messagerie  électronique  sécurisée  pour  toutes  les  informations  non
urgentes. Cependant cela suppose l’utilisation régulière de cet outil pour que la communication soit
efficiente. Dans un second temps, nous retrouvons l’intérêt porté aux courriers papiers (59, 60).

Dans le cadre d’une nouvelle information ou d’un nouveau dispositif existant, des travaux des thèse
ont énoncé les préférences des médecins généralistes sur les différentes modes de communication :
en premier lieu les médecins choisissent la réalisation d’entretien direct sous forme présentielle (par
exemple les FMC) jugé comme étant le plus efficace car favorisant les interactions, celui-ci peut
s’accompagner d’un complément d’information par mail ou courrier. Puis la réalisation de réunion
de groupe de pairs et en dernier lieu l’utilisation d’une mailing-list.  Les outils numériques sont
également retrouvés car ils ont l’avantage d’optimiser le temps des médecins.
A  l’inverse  les  méthodes  de  diffusion  d’information  à  exclure  sont  les  courriers  ou  mails
d’information seuls, les tracts d’information seuls et enfin les entretiens téléphoniques (61).

Une  étude  a  permis  d’identifier  les  souhaits  des  médecins  généralistes  sur  le  contenu  d’une
information écrite : elle doit se résumer en un outil simple d’utilisation avec les coordonnées des
organismes à contacter ainsi qu’un formulaire type adressé à chaque médecin (62).

III.3. Les limites d’une communication

Les principales limites déclarées par les médecins généralistes concernant la communication
interprofessionnelle sont :

- La capacité limitée à libérer suffisamment de temps pour établir  un contact avec leurs
collaborateurs. Pour pallier à cela, l’outil informatique est une solution proposée afin de pouvoir
optimiser le temps de travail (60).

- Les difficultés rencontrées liées aux manques d’information entre partenaires concernant le
suivi conjoint d’un même patient, et la conception différente du suivi conjoint entre les acteurs de
soins, source de multiplications de soins inutiles (63).

III.4. Une meilleure information du médecin, mais aussi du patient

L’utilisation d’une communication visuelle comme les affiches ou les brochures, installée
dans les salles d’attente est apparue comme étant un vecteur important dans l’information du grand
public.  Le temps disponible  du patient  avant  la  consultation est  l’occasion pour le  médecin de
véhiculer des informations et de peut être permettre lors de la consultation d’aborder des sujets
délicats (64).
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De plus les informations affichées dans la salle d’attente pouvaient être un moyen de sensibiliser les
autres  médecins  du cabinet  aux problèmes de santé abordés. Devant  l’intérêt  porté  à  leur  salle
d’attente,  les  médecins  généralistes  sont  demandeurs  de  recevoir  des  affiches  ou  dépliants
d’information (65).

Du point de vue des patients, ceux ci affirment les lires et les jugent pertinents pour améliorer leurs
connaissances sur la santé et favoriser l’échange entre patients et médecins. Ils précisent dans des
études avoir une préférence plutôt pour les affiches que les brochures (66, 67).

Un travail de thèse a énoncé les autres dispositifs déclarés par les médecins pour faire connaître un
nouveau dispositif aux patients. Ceux ci étaient, après les affiches et dépliants, l’existence d’un
numéro de téléphone dédié à l’information, puis le bouche à oreille et enfin la publication d’une
annonce dans les journaux locaux (61).

IV. JUSTIFICATION DE L’ÉTUDE

IV.1. Dépister les TND : une nécessité

La nécessité de réaliser un dépistage spécifique des TND chez les enfants plus tôt et plus
massivement  n’est  pas  nouvelle :  en  2010,  une  étude  réalisée  aux  Pays  Bas,  identifiait  que  la
probabilité d’obtenir un diagnostic de TSA avant l’âge de 36 mois était 9,5 fois supérieure dans une
région expérimentale ayant  mis  en place un programme de dépistage systématique que dans la
région contrôle, ayant une simple surveillance du développement global de l’enfant (68).

Ce résultat a été conforté par d’autres études qui concluaient que l’utilisation systématique d’outils
de dépistage permettait d’augmenter le nombre d’enfants dépistés et de diminuer significativement
l’âge de détection (69).

En revanche, le fait de réaliser une simple surveillance du développement global a été étudié en
2011 et a démontré qu’environ 50% des cas d’autisme n’étaient pas repérés par les professionnels
de première ligne (70).

Tous ces exemples illustrent bien l’importance de consultations dédiées, précoces et répétées
qui permettent un meilleur repérage des troubles du neuro-développement et  une diminution de
l’âge de détection. Et ceci dans le but d’initier une prise en charge spécifique précoce afin de limiter
les retentissements fonctionnels, comme déjà prouvés par d’anciennes études (43).
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IV.2. Les difficultés des médecins à réaliser le dépistage des TND

IV.2.1. Le manque de formation initiale

Depuis de nombreuses années, ce facteur primordial a été soulevé à plusieurs reprises dans
de nombreux travaux :

En  2005  selon  la  HAS  et  la  FFP,  la  faisabilité  du  dépistage  impliquait  de  sensibiliser  les
professionnels  de  santé,  à  travers  la  formation  initiale  puis  en  formation  continue  (71).  Ces
propositions sont retrouvées en 2018 dans le rapport de l’Assemblée Nationale sur l’évaluation de la
prise en charge de l’autisme, avec une précision concernant la formation des professionnels de la
petite enfance associée (37).

Une étude de 2007 soulevaient  déjà  le  manque  de  formation  des  professions  de première  ligne
et  la  méconnaissance  générale  de  la  population (72).  Et en 2017, un travail de thèse démontre
que  les  médecins  généralistes  interrogés  n’estiment  pas  avoir  suffisamment  de  connaissances
théoriques, ne pas connaître d’outils utiles au dépistage et remettent en cause la formation initiale
reçue. Ils souhaitent, entre autre, que soit mise en place une modification  de  la  formation initiale
des  internes  sur  le  sujet  des  TSA et une  formation  spécifique  aux nouvelles  modalités  du
dépistage (73).

Depuis de nombreuses années, il existe donc une réelle divergence entre les objectifs fixés par les
plans  autismes  et  les  difficultés  de  repérage  précoce  déclarés  par  les  médecins  généralistes,
notamment par le manque de formation.

Outre le manque de formation ressenti, s’ajoute de nombreuses évolutions nosographiques et de
prise en charge au fil du temps, nécessitant un investissement permanent des médecins généralistes
pour actualiser leurs connaissances.

IV.2.2. La difficulté de coordonner une PEC multidisciplinaire

La loi place le médecin généraliste au centre de la coordination des soins, en lui confiant la
responsabilité « d’orienter ses patients, selon leurs besoins » et de « s’assurer de la coordination des
soins nécessaire à ses patients » (article L.4130-1 du code de la santé publique). Elle confère donc
au médecin généraliste un rôle pivot dans l’organisation et la mise en œuvre des fonctions d’entrée
dans le système de soins (diagnostic, orientation, traitement), de suivi du patient et de coordination
de son parcours (y compris dans le secteur médico-social).

Les difficultés ressenties par les médecins généralistes pour assurer leur rôle de « pivot » dans la
coordination sont multiples. S’il est confronté à une situation complexe nécessitant un recours à une
diversité d’intervenants dans les différents champs (sanitaire, social et médico-social) le médecin
généraliste peut rencontrer plusieurs difficultés : le sentiment de devoir pallier les insuffisances du
système de santé, l’absence de connaissance du réseau nécessaire ou des difficultés à joindre les
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correspondants, la multiplication des intervenants, des délais longs d’accès aux avis spécialisés (73,
74). 

Concernant  le  dépistage des TND, une étude montre que les  médecins  généralistes  se  sont
approprié   l’organisation   du   suivi,   en   termes   de   calendrier   et   de   déroulement   des
consultations. Cependant  ils sont dépendants  des  contraintes  importantes de  temps  et   du
recours  aux  soins  des  parents.  Ces  facteurs  participent  à  une  grande hétérogénéité  dans  le
dépistage (75).

IV.2.3. Le manque de temps

Ce facteur a déjà été décrit dans de nombreux travaux. Dans une thèse de 2017 relatif au
dépistage de TSA, ce frein est expliqué par le fait que ce temps supplémentaire devrait être consacré
au quotidien à travers les consultations mais également qu’il faudrait un temps dédié à la formation
professionnelle.  Malgré  une  volonté  des  médecins  à  participer  au  dépistage  des  TSA,  les
problématiques soulevées sont la nécessité d’une réorganisation et une surcharge de travail, avec
des consultations pédiatriques hors dépistage des TND déjà chronophages (73). Une autre thèse
souligne  le  coût  chronophage  de  la  prévention  et  la  non-utilisation  d’un  test  de  dépistage  par
manque de temps, et également que la charge de travail des médecins interrogés ne laissait pas
suffisamment de temps pour dégager des créneaux de consultations spécifiques (76).

Une des pistes pour favoriser la réorganisation des soins et le dépistage des TND est l’attribution
d’une consultation dédiée plus longue, avec une réévaluation de la rémunération depuis 2019 avec
la cotation « CTE ».

IV.3. Hypothèses

Face au contexte ci-dessus, les hypothèses suivantes ont été formulées :
- Il est possible de calculer l’impact de la campagne de communication réalisée par la PCO

TND de St Nazaire de juillet à décembre 2020.
-  Il  est  possible  d’identifier  quel(s)  moyen(s)  d’information  utilisé(s)  semble(nt)  le  plus

efficace.
- Il est possible de déterminer des facteurs de la population corrélés à la sensibilisation de la

campagne d’information.
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IV.4. Objectifs

IV.4.1. Objectif principal

Ce travail de thèse consistait à réaliser un état des lieux du travail de communication réalisé
relatif à la création de la PCO TND de Saint Nazaire, destiné aux médecins généralistes concernés.
Cette structure étant nouvelle et encore peu connue dans le parcours de soin du jeune enfant, il
semblait  intéressant  comme objectif  principal  d’étudier  a  posteriori  l’efficacité  de la  campagne
d’information.

IV.4.2. Objectifs secondaires

Les objectifs secondaires ont été :

- D’une part, de déterminer quel(s) moyen(s) d’information(s) semble(nt) avoir été le plus
pertinent pour transmettre cette information auprès des acteurs de première ligne.

- Et d’autre part,  d’identifier quel type de population de médecins a été sensible à cette
campagne d’information, dans le but de faire émerger ceux semblant moins concernés par cette
problématique et pour qui d’autres stratégies de communication pourraient être nécessaires.
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V– MATERIEL ET METHODE

V.1 Type de l’étude

Nous avons réalisé une étude quantitative observationnelle, descriptive, transversale, réalisée auprès
de professionnels de santé.

Une durée totale de 7 mois a été nécessaire pour la réalisation de cette étude.
Le recrutement des médecins généralistes a été réalisé entre Janvier et Mars 2021. L’étude s’est
ensuite déroulée de Juin à Juillet 2021. 

La méthode quantitative nous a semblé être celle la plus adaptée pour étudier des pratiques sur une
large population, ainsi que pour l’utilisation d’un sondage.

V.2. Population étudiée

La population étudiée concerne les médecins généralistes installés dans la portion ouest de la Loire
Atlantique, territoire dépendant géographiquement de la PCO TND de Saint Nazaire  (cf annexe
n°2). 
La population totale a recensé 320 médecins d’après les données issues des annuaires médicaux de
l’Ordre des Médecins et Ameli.

Une fois les critères d’exclusion appliqués (cf. flowchart), la population cible concerne finalement
296 médecins. Après suppression des médecins perdus de vue (médecins non joignables malgré
plusieurs appels, ou joignables uniquement par fax ou courrier postal) et ayant refusé de participer,
la population source compte 251 médecins généralistes installés.

Certains médecins ayant refusé de participer ont précisé les raisons suivantes : absence d’intérêt
pour  l’étude,  refus  de  donner  son adresse  mail  personnelle,  manque de  temps  disponible  pour
participer à l’étude.

V.2.1. Critères d’inclusion

Les médecins retenus pour participer au sondage sont :
- des médecins généralistes installés et inscrit à l’Ordre des Médecins ; 
- et exerçant dans la zone géographique concernée par la PCO TND de Saint Nazaire.

V.2.2. Critères d’exclusion

Les médecins exclus de l’étude sont :
- les médecins généralistes en fin d’activité ;
- les médecins généralistes de formation initiale, mais n’exerçant plus de pédiatrie.
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Figure 2     :   Diagramme des flux de la population d’étude
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V.3. Recrutement de la population d’étude

Une demande a été rédigée auprès du Conseil de l’Ordre de Loire Atlantique et de l’URML afin de
diffuser le questionnaire en ligne et  de récupérer les coordonnées des médecins généralistes du
secteur concerné. Le Conseil de l’Ordre a formulé une réponse négative puisque les dispositions de
la loi « Informatique et Libertés »  ne leur permettait pas de communiquer à des tiers des listings
sans avoir obtenu au préalable l'autorisation des médecins concernés. L’URML a émis un accord
avec la condition qu’il diffuserait le questionnaire une seule fois et sans possibilité de relance. Cette
dernière proposition ne semblait par suffisante puisqu’il paraissait nécessaire de pouvoir quantifier
la  population  cible,  et  de  pouvoir  relancer  plusieurs  fois  le  sondage dans  le  but  d’accroitre  le
nombre de réponse pour rendre ce travail plus représentatif.

Le  recensement  des  médecins  généralistes  installés  intéressés  par  notre  secteur  d’étude  s’est
finalement fait par moi-même, par recueil des coordonnées sur les annuaires médicaux en ligne
Ameli et du Conseil de l’Ordre, en février 2021. Puis chaque médecin ou cabinet médical a été
contacté  par  appel  téléphonique  pour  solliciter  leur  participation.  Dans  le  cas  d’une  réponse
affirmative,  une  adresse  mail  non  sécurisée  leur  était  demandée  afin  de  leur  envoyer  le
questionnaire en ligne.

V.4. Le questionnaire

Le questionnaire se présente sous la forme d’un lien « Google Forms », les réponses collectées sont
anonymes et la durée de remplissage a été estimée à environ 5 minutes (cf annexe n°3).

Il comporte un nombre total de 24 questions, réparties en 4 parties :
- Les données démographiques de la population d’étude ;
- L’évaluation des pratiques professionnelles dans le dépistage et l’orientation des TND ;
- L’efficacité et la pertinence de la communication employée autour la création de la PCO ;
-  Les  attentes  des  médecins  généralistes  pour  l’amélioration  de  la  communication  entre
professionnels de santé.

Le questionnaire a été rédigé, testé puis modifié par 3 professionnels de santé de la PCO TND de
Saint  Nazaire  (1  neuropédiatre,  1  pédopsychiatre  et  1  psychologue)  afin  d’en  assurer  sa
compréhensibilité.

Il a été diffusé auprès des médecins généralistes entre le 1er juin 2021 et le 31 juillet 2021. Un total
de 4 relances par mail à été réalisé dans cet intervalle.

Les résultats ont ensuite été regroupés puis traités avec un tableur « Microsoft Excel ».

Pour  conclure,  un dernier  mail  contenant  la  plaquette  d’information ainsi  que le  formulaire  de
repérage et  d’adressage a été  envoyé à  l’ensemble de la  mailing-list  dans le  but de poursuivre
l’effort de communication initié par la PCO.
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V.5. Analyses statistiques

Les réponses au questionnaire ont été décrites par les effectifs et les pourcentages associés.

Pour répondre à notre objectif principal et savoir si les médecins généralistes concernés ont
eu connaissance de la création de la PCO TND,  il a été décidé d’utiliser le calcul du « taux de
pénétration  ».  Cet  outil  est  largement  utilisé  dans  le  domaine  du  marketing.  Il  désigne  le
pourcentage de consommateurs (ici, les médecins) touchés par une campagne publicitaire durant
une période donnée. Par définition, un taux atteignant 80 % atteste de la saturation de la campagne
d’information.

Concernant  les  objectifs  secondaires,  j’ai  bénéficié  de  l’aide  de  Mr  PERROT Bastien,
biostatisticien au CHU de Nantes :

-  Pour déterminer  quel(s)  moyen(s) d’informations semble(nt)  avoir  été le plus pertinent
dans cette campagne, nous avons à nouveau utilisé le calcul du taux de pénétration pour chaque
moyen.  Puis  pour  déterminer  s’il  existe  une  différence  statistiquement  significative  entre  les
moyens d’informations reçus et la zone d’installation rurale ou urbaine, nous avons réaliser un test
exact de Fisher. Pour classifier les communes en fonction de leur densité rurale ou urbaine, je me
suis appuyée sur la définition fournie par l’Agence Nationale de la Cohésion des Territoires ainsi
que par l’aide d’une cartographie nationale permettant la répartition de chaque commune selon sa
densité (77).

-  Pour  identifier  la  population  type  de  médecins  ayant  été  sensible  à  la  campagne
d’information, nous avons réalisé un test de Khi-2 de contingence sur la variable « connaissance de
la PCO » associée au « genre », « tranche d’âge », « proportion pédiatrie » et « densité rurale ou
urbaine ».

Enfin, pour déterminer si l’échantillon était représentatif de la population cible,  un test de
Khi-2 a été réalisé sur les paramètres du sexe et de l’âge, respectivement sur les données issues de
la population cible et des données de l’ORS des Pays de la Loire de 2020.
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VI. RÉSULTATS

VI.  1. Données démographiques de la population d’étude  

Nous  avons  reçu  un  total  de  56  réponses.  Les  caractéristiques  socio-démographiques  de
l’échantillon  concernant  leur  sexe,  tranche  d’âge,  mode  d’exercice  rural  ou  urbain  et  lieu
d’installation sont décrites dans le tableau ci-dessous :

Nombre Pourcentage

Sexe
Homme

Femme

28

28

50%

50%

Âge

< 45 ans

45-60 ans

> 60 ans

29

15

12

52%

27%

21%

Densité
Rural

Urbain

22

33

40%

60%

Lieu d’exercice Assérac

Batz sur Mer

Besné

Bouvron

Campbon

Fégréac

Frossay

Guenrouet

Guérande

La Baule

La Chapelle des Marais

La Chapelle Launay

La Plaine s/Mer

La Turballe

Missillac

Montoir de Bretagne

Plessé

Pornic

Pornichet

Préfailles

Prinquiau

St Brévin les Pins

St Michel Chef Chef

St Molf

St Nazaire

St Nicolas de Redon

St Père en Retz

Ste Reine de Bretagne

Savenay

1

1

1

1

2

1

1

1

5

4

1

1

1

2

1

1

3

4

1

1

1

4

1

1

9

2

1

1

1

2%

2%

2%

2%

4%

2%

2%

2%

9%

7%

2%

2%

2%

4%

2%

2%

5%

7%

2%

2%

2%

7%

2%

2%

16%

4%

2%

2%

2%

Tableau 1     :   Caractéristiques socio-démographiques de l’échantillon
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Une donnée concernant le lieu d’exercice et le mode d’exercice n’est pas interprétable devant la
réponse fourni par le médecin interrogé : « Loire Atlantique ».

Le territoire  concerné par la PCO TND de Saint  Nazaire comprend un total  de 64 communes.
L’étude réalisée regroupe les réponses dans 29 communes. Tous les médecins de 21 communes ont
refusé de participer. Enfin, 14 communes du territoire ne possèdent pas de médecin généraliste.

La proportion d’activité de pédiatrie des médecins généralistes représente en majorité 10 à 20 % de
leur patientèle :

Figure 3     :   Répartition de la proportion d’activité de 
pédiatrie dans la patientèle de l’échantillon

VI.  2. Évaluation des pratiques professionnelles   

VI.2.1. Fréquence de dépistage des TND

54 % des médecins déclarent réaliser un dépistage des troubles du neuro-développement à chaque
consultation, 41 % l’exécutent s’il existe un point d’appel et 5 % d’entre eux n’en réalisent jamais.
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VI.2.2. Outils utilisés pour l’aide au dépistage des TND

Figure 4     :   Répartition des outils utilisés pour le dépistage des
 troubles du neuro-développement en pourcentage

5 médecins ont répondu « Autre » et déclarent utiliser la mallette Sensory Baby Test, le site internet
PEDIADOC, et la brochure de repérage des TND.

VI.2.3. Connaissance de la cotation CTE

29% des médecins déclarent avoir connaissance de l’existence de la cotation CTE, contre 71 % qui
ne la connaissent pas.

VI.2.4. Formation initiale
 
Il a été demandé aux médecins généralistes s’ils pensaient avoir une formation initiale suffisante
pour leur permettre de dépister les TND chez leurs jeunes patients : 12% d’entre eux ont répondu
par l’affirmative et donc 88% jugent que leur formation initiale n’est pas suffisante.

Tous les médecins (n=7) ayant affirmé avoir suffisamment de connaissance dans le dépistage des
TND ont moins de 45 ans.

Concernant  le  dépistage,  85 % des  médecins  qui  estiment  avoir  suffisamment  de  connaissance
réalisent  un  dépistage  des  TND à  chaque  consultation.  En  revanche,  parmi  tous  les  médecins
réalisant un dépistage à chaque consultation, 80 % d’entre eux estiment ne pas avoir suffisamment
de connaissance.
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VI.2.5. Orientation avant la création de la PCO TND de Saint Nazaire

Figure 5 : Répartition de l’orientation d’un patient suspect de  
 TND avant la création des PCO TND en pourcentage

6 choix « Autre » ont été sélectionnés, l’orientation vers le pédopsychiatre est cité 3 fois, vers le
neuropsychologue 2 fois et vers l’orthoptiste 1 fois.

VI.  3. Communication autour de la création de la PCO  

VI.3.1. Résultats de l’objectif principal 

25 répondeurs de l’échantillon ont déclaré avoir eu connaissance de l’existence de la PCO. Le taux
de pénétration de l’échantillon est donc de 45%.

Le détail du taux de pénétration par communes (n=29) est représenté ci-dessous. Il comptabilise 13
communes à un taux de pénétration de 0 %, 11 communes à un taux de pénétration de 100 %, et 5
communes avec un taux de pénétration compris entre 25 et 75 %.

Les  13  communes  avec  un  taux  à  0 %  sont  composées  de  9  communes  rurales  (69%)  et  4
communes urbaines (31%).

Les  11  communes  avec  un  taux à  100 % sont  composées  de  8  communes  rurales  (73%) et  3
communes urbaines (27%).
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Figure 6 : Taux de pénétration de la connaissance de la PCO par commune
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Figure 7     :   Cartographie du territoire de la PCO TND de Saint Nazaire et des taux de pénétration par
commune
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VI.3.2. Résultats des objectifs secondaires

VI.3.2.1. Par quel(s) moyen(s) de communication l’information a été la mieux 
diffusée ?

Afin  d’identifier  quel(s)  moyen(s)  d’information(s)  semble(nt)  avoir  été  le  plus  efficace  pour
informer de l’existence de la PCO de Saint Nazaire, un tableau de covariance entre la connaissance
de  la  PCO et  le(s)  moyen(s)  d’information(s)  reçu(s)  a  été  réalisé.  Puis  un  calcul  du  taux  de
pénétration par moyen a été effectué.

Parmi  les  25  médecins  ayant  connaissance  de  la  PCO,  voici  une  représentation  du  taux  de
pénétration pour chaque mode(s) d’information(s) reçu(s) : 

Figure 8     :   Taux de pénétration des moyens d’informations utilisés lié à la 
connaissance des médecins de la PCO TND

Parmi la réponse « Autre », les réponses des médecins ont été : via une réunion d’information par
les pédopsychiatres du CHU de Nantes, lors d'une FMC par un autre organisme que la PCO, et par
un groupe qualité.

On  constate  donc  que  les  principaux  moyens  de  communication  employés  corrélés  avec  la
connaissance de la PCO sont représentés en premier lieu par les échanges entre médecins, puis la
plaquette, puis les échanges avec des professionnels paramédicaux, la participation à une FMC et
l’information reçue par un patient ou sa famille.
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Puis, chaque moyen d’information a été jugé pertinent ou non comme suit :

Figure 9     :   Évaluation de la pertinence des moyens d’informations reçus 
par les médecins en valeur absolue

Les  4  médecins  ayant  répondu «  non »  n’ont  pas  répondu à la  question  suivante  devant  faire
préciser pourquoi le moyen était jugé non pertinent.

Parmi les 25 médecins ayant eu connaissance de la PCO, 11 déclarent avoir reçu plus d’un moyen
d’information.  Il  leur  a  été  demandé  de  déterminer  lequel  d’entre  eux  leur  a  semblé  le  plus
pertinent :

Figure 10     :   Répartition des moyens d’informations reçus jugés les plus pertinents 

43



Le médecin ayant répondu « Autre » précise qu’il s’agissait de sa participation à un webinaire.

Les médecins ayant choisi la FMC, justifie leur choix en déclarant l’avantage de pouvoir échanger
directement avec les partenaires, de pouvoir poser toutes ses questions et de discuter des possibilités
de prise en charge. Ce format a aussi été décrit comme un moyen rapide.

Ceux ayant choisi les échanges entre médecins ont précisé la référence à la pratique du terrain
comme étant la plus pragmatique, avec des témoignages de confrères.

Enfin, un test exact de Fisher a été réalisé pour déterminer s’il existait une différence significative
entre la densité de la zone d’installation des médecins et  le moyen de connaissance reçu ayant
permis de leur faire connaître l’existence de la PCO de St Nazaire. 
A noter qu’une donnée n’a pas pu être exploitée devant la réponse « Loire Atlantique » fournie par
le médecin répondeur sur la question de la commune d’installation. 

Rural Urbain p-value

Moyen de
connaissance de

la PCO

Appel 0 2

0,489

Plaquette 3 4

FMC 0 5

Echanges
médicaux

4 5

Echanges
paramédicaux

2 3

Patient ou sa
famille

1 3

Communication
régionale ou

nationale
2 1

Autre 2 1

Total 14 24

Tableau 2     :   Test Exact de Fisher entre moyen de connaissance de la PCO et densité de la zone
d’installation

Il n’existe pas de différences statistiquement significative entre les divers moyens d’informations
reçus et la densité de la zone d’installation des médecins ayant répondu.
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VI.3.2.2. Quelle type de population est sensible à la campagne d’information ?

Un test  Khi-2 a  été  réalisé  entre  la  variable  « connaissance  de la  PCO » et  « genre »,  « âge »,
« proportion de pédiatrie » et « densité rurale ou urbaine » :

Genre Total p-value

Femme Homme

0,18
Connaissance

PCO

Non 13 (46%) 18 (64%) 31 (55%)

Oui  15 (54%) 10 (36%) 25 (45%)

Total 28 28 56

Tableau 3 : test Khi-2 de contingence entre connaissance PCO et genre

Âge Total p-value

< 45 ans 45-60 ans > 60 ans

0,015Connaissance
PCO

Non 14 (48%) 6 (40%) 11 (92%) 31 (55%)

Oui 15 (52%) 9 (60%) 1 (8%) 25 (45%)

Total 29 15 12 56

Tableau 4 : Test Khi-2 de contingence entre connaissance PCO et âge

Proportion pédiatrie Total p-value

< 10% 10-20% >20%

0,005Connaissance
PCO

Non 12 (92%) 15 (50%) 4 (31%) 31 (55%)

Oui 1 (8%) 15 (50%) 9 (69%) 25 (45%)

Total 13 30 13 56

Tableau 5 : Test Khi-2 de contingence entre connaissance PCO et proportion de pédiatrie

Densité Total p-value

Rural Urbain

0,82
Connaissance

PCO

Non 12 (55%) 19 (58%) 31 (56%)

Oui 10 (45%) 14 (42%) 24 (44%)

Total 22 33 55

Tableau 6 : Test Khi-2 de contingence entre connaissance PCO et densité rurale ou urbaine

Pour rappel, 1 donnée n’a pas pu être analysée devant la réponse « Loire Atlantique » fournie par le
médecin répondeur sur la commune d’installation.
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L’âge  et  la  proportion  de  pédiatrie  sont  des  facteurs  prédictifs  statistiquement  significatifs
concernant la connaissance de la PCO.  

En revanche le sexe et la zone d’installation rurale ou urbaine ne semblent pas être des facteurs
prédictifs de la connaissance de la PCO.

VI.3.3. Recours à la PCO

Nous avons demandé de choisir le moyen d’information utilisé pour faire recours à la PCO aux 13
médecins l’ayant sollicité : en premier lieu nous remarquons l’importance de la plaquette, puis dans
un second temps tous les échanges entre professionnels de santé (FMC, échanges entre médecins ou
avec des professionnels paramédicaux) semblent avoir plus d’impact pour réaliser une demande
auprès  de  la  PCO.  On  remarque  la  disparition  de  la  catégorie  « communication
régionale/nationale ».

Figure 11     :   Répartition des moyens d’informations reçus 
en fonction du recours à la PCO

13 médecins ont eu recours à la PCO. Parmi les 13 médecins adresseurs, 8 exercent dans une zone
urbaine, 3 en zone rurale, et 1 médecin a répondu « Loire Atlantique ».

Les médecins exerçant moins de 10 % de pédiatrie n’ont pas eu recours à la PCO dans 92 % des
cas, à l’inverse ceux exerçant plus de 30 % de pédiatrie ont eu recours dans 100 % des cas. Entre 10
et 30 %, les proportions sont équivalentes entre les médecins ayant eu recours ou non.

VI.3.4. Participation à une FMC organisée par la PCO

19 médecins ont déclaré avoir participé à une FMC et 11 d’entre eux, soit 58 %, estiment avoir
acquis les connaissances utiles pour améliorer le dépistage des TND.
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VI.  4.  Attentes  des  médecins  généralistes  pour  l’amélioration  de  la    
communication entre professionnels de santé

Cette  dernière  question  est  ouverte  et  a  pour  but  d’ouvrir  des  pistes  de  réflexion  voire
d’amélioration sur un projet de communication futur entre professionnels de santé, en s’inspirant
des volontés des médecins généralistes eux-mêmes.

Un total de 48 réponses a été recueilli, classé comme suit :
- En premier, est mentionné à 16 reprises, soit 33 %, la volonté d’assister à des formations ou à des
réunions en format présentiel. A égalité on retrouve l’importance allouée à la réception d’un mail,
avec  notamment  les  informations  concernant  les  modalités  d’accès  à  la  PCO,  les  critères
d’éligibilités, les contacts, l’explication sur son fonctionnement. Un des médecins précise qu’une
boite mail personnelle ou professionnelle peut être utilisée.
- Dans un second temps, à 23 % (soit 11 réponses), on retrouve la plaquette ou le courrier papier.
- En troisième arrive une catégorie non mentionnée explicitement dans le sondage : l’entrain pour la
diffusion via  internet,  sur des sites dédiés  ou bien par  le  biais  d’une vidéo tutoriel  (7% soit  3
réponses).
-  En  dernier  et  à  égalité  à  2  % (soit  1  réponse  pour  chacun),  sont  cités  le  téléphone  et  les
communications via le Conseil Départemental de l’Ordre.

De plus, des remarques ont été suggérées à cette occasion :  notamment la demande de réitérer
l’envoi des documents, le besoin de multiplier les FMC organisées à ce sujet, d’en faire un moment
rapide mais convivial et d’informer les enseignants des établissements scolaires en maternelle.

Enfin l’inconvénient du temps de remplissage du formulaire a été jugé long et fastidieux par un des
médecins.

VI.5  . Représentativité de l’échantillon  

Nous avons étudié la représentativité de l’échantillon concernant les seules données disponibles sur
le genre et la tranche d’âge, respectivement à partir de la population cible et des données issues de
l’ORS des Pays de la Loire de 2021 (78).

Echantillon Population cible p-value

Sexe
Homme 28 161

p > 0,05Femme 28 135

Total 56 296

Tableau 7 : Test Khi-2 sur le sexe entre échantillon et population cible
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Echantillon Pays de la Loire p-value

Tranche d’âge

< 45 ans 29 786

p > 0,05
45 – 60 ans 15 1947

> 60 ans 12 1011

Total 56 3744

Tableau 8 : Test Khi-2 sur l’âge entre échantillon et données issues de l’ORS Pays de la Loire

Il n’existe pas de différence significative sur le critère du sexe et de l’âge respectivement entre
l’échantillon  de  l’étude  et  la  population  cible  d’une  part,  et  entre  l’échantillon  et  les  données
démographiques issues de l’ORS des Pays de la Loire concernant les médecins généralistes libéraux
installés en 2020. On peut donc conclure que l’échantillon est représentatif de la population sur ces
deux critères.
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VII. DISCUSSION

VII.1. Forces et faiblesses de l’étude

VII.1.1. Forces

À notre connaissance, il s'agit de la seule étude ayant évaluée  a posteriori une campagne
d’information en lien avec la création des PCO TND, ce qui en fait une étude originale. En dehors
du domaine de la création des PCO TND, il n’existe que peu d’étude sur l’efficacité des campagnes
d’information faites auprès des médecins.

L’étude  réalisée  était  quantitative,  ce  qui  permettait  d’avoir  des  résultats  objectifs  et
reproductibles. L’intérêt des quelques questions ouvertes associées permettaient de préciser certains
points, ou bien de laisser s’exprimer librement les répondants.
 

VII.1.2. Limites et biais

VII.1.2.1. Limites liées à la méthodologie

Le questionnaire utilisé était propre à l'étude. Il a été conçu avec une majorité de questions
fermées, et donc les listes proposées n’étaient pas exhaustives. Pour pallier à ce manque, il était
prévu un espace de commentaire libre régulièrement pour préciser des items non proposés.

VII.1.2.2. Biais de sélection

VII.1.2.2.1. Biais de recrutement

Le recrutement des médecins a été fait à partir des annuaires en ligne du Conseil de l’Ordre
Départemental et Ameli, il était donc possible que la liste ne soit pas exhaustive, ou bien non à jour
ou présentant des erreurs dans les coordonnées. Ce biais de recrutement peut donc conduire à une
sous estimation des résultats.

VII.1.2.2.2. Biais de volontariat

On peut supposer que les médecins répondeurs s’intéressaient davantage au sujet d’étude
que les médecins non répondeurs. Ceci peut aboutir à une sur-estimation des résultats.

En revanche le faible nombre de répondants et le grand nombre de non répondants peuvent à
l’inverse sous-estimer les résultats et induire une faible puissance statistique.
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VII.1.2.3. Biais d’information

VII.1.2.3.1. Biais de « Non-Réponse »

Certaines  questions  du  sondage  ne  devaient  pas  obligatoirement  avoir  de  réponse  pour
poursuivre  le  sondage.  Ce  « droit  au  refus »  des  répondants  entrainait  parfois  une  absence  de
réponse alors que dans certains cas, une réponse était attendue. Ce biais peut être à l’origine d’une
sous-estimation.

VII.2. Caractéristiques de la population étudiée

L’échantillon était représentatif de la population cible sur le critère du genre, et de l’ORS des
Pays de la Loire sur le critère de l’âge. Il se composait à part égale d’homme et de femme, avec une
tranche d’âge majoritairement inférieure à 45 ans, et avait une proportion de pédiatrie en majorité
entre 10 et 20 %.

Nous avons eu 56 réponses sur 251 sollicitations, soit un taux de réponse de 22%. Ce chiffre peut
paraître  décevant  mais  est  conforme  voire  supérieur  aux  données  de  la  littérature,  car  il  est
généralement  inférieur  à  10 % (79).  En effet,  il  a  déjà  été  démontré la  difficulté  à  recruter  les
médecins généralistes dans des études, du fait du manque de temps déclaré et de la faible perception
des médecins pour l’intérêt à la recherche (80). Les leviers identifiés pour augmenter le taux de
participation  étaient  l’incitation  monétaire,  l’envoi  d’un  questionnaire  personnalisé  et  court,
l’utilisation de mode d’enquête mixte (papier et internet), et de pré-contacter la population cible (81,
82, 83). À l’inverse, une étude récente n’a pas démontré d’effet significatif à l’utilisation d’une
correspondance personnalisée (84). Enfin d’autres études ont démontré un taux de participation plus
large avec des enquêtes postales papiers plutôt qu’électroniques (79, 80).

La  population  cible  comptait  7 % de  médecins  perdus  de  vue  dont  3,4 % d’entre  eux  qui  ne
possédaient par d’adresse mail, et 7 % de médecins qui ont refusé de participer à l’étude.

Dans cette étude,  les hypothèses expliquant l’absence de participation de ces médecins sont un
manque de temps de leur part, un nombre insuffisant de relance par mail de ma part pour les inciter
à participer, un défaut d’information transmis via le secrétariat lorsqu’ils n’étaient pas directement
joignables, l’absence d’incitation monétaire, et l’absence d’utilisation de courrier postal.

On constate une différence de 53 médecins entre le recensement des médecins généralistes réalisé
par la cheffe de projet missionnée pour la PCO et celui réalisé dans le cadre de cette étude. Parmi
cette population, 20 médecins étaient installés dans un cabinet seul (38%) et 33 médecins dans un
cabinet de groupe (62%). 20 % d’entre eux exerçaient en zone rurale et 80 % en zone urbaine. Cet
élément met en lumière la difficulté à réaliser un recensement des médecins généralistes, avec le
risque d’utiliser des données non à jour ou manquantes en fonction des installations, des départs en
retraite ou des changements d’activité des médecins. Nous pouvons nous rassurer sur les médecins
appartenants  à  un  cabinet  de  groupe  qui  n’ont  pas  figurés  dans  le  recrutement,  car  ils  ont
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probablement eu plus de chance d’accéder à l’information de manière informelle en échangeant
avec leurs confrères.  En revanche les 38 % de médecins  généralistes manquants exerçants seul
posent  davantage  question  car  leur  chance  d’être  tenu  informés  des  nouveautés  est  fortement
diminuée : ils ne seront pas contactés par la PCO TND, et ils ont moins d’occasion au quotidien
pour échanger avec des collègues.

Cette étude ne s'est pas intéressée à la question du mode d'exercice, seul ou en groupe. L'objectif
était d'évaluer le taux de pénétration de la campagne d'information menée par les professionnels de
la PCO. Cependant, 35 % des médecins ont rapporté qu'ils avaient été informés de l'existence de la
plateforme  par  un  confrère  ou  un  professionnel  paramédical.  Ceci  indique  que  ce  taux  de
pénétration  est  le  fait  de  la  campagne  de  communication  de  la  PCO  mais  également  des
professionnels entre eux.  Ce chiffre met en lumière l'importance des échanges interprofessionnels
souvent informels.  Il  est  vraisemblable que le mode d'exercice seul soit  associé à une moindre
probabilité d'interactions interprofessionnelles, et donc à une moindre diffusion des informations
par ce canal. 

La diffusion des informations au sein d'une population de professionnels hétérogènes comme les
médecins généralistes installés reste un défi. Il serait intéressant que les organismes de tutelle, dont
le Conseil de l'Ordre, puissent aller au delà des mesures actuelles en permettant la diffusion plus
exhaustive des informations, en associant le courrier, le mail ou le fax pour certains.

VII.3. Évaluation des pratiques professionnelles

VII.3.1. Fréquence du dépistage des TND

54 % des médecins déclaraient réaliser un dépistage des troubles du neuro-développement à
chaque consultation, 41 % s’il existait un point d’appel et 5 % d’entre eux n’en réalisaient jamais.
Cependant  lorsqu’on  reprend  la  définition  du  mot  « dépistage »,  l’objectif  est  d’estimer  la
probabilité d’existence d’une maladie et donc de ne pas attendre l’expression d’un signe d’appel.
On constate dans cette étude qu’une proportion importante de médecins déclarent ne réaliser le
dépistage qu’en présence d’un signe d’appel, il est donc déjà trop tard pour parler de dépistage et il
s’agirait peut être d’évoquer un diagnostic.

Une étude a identifié les facteurs influençant le dépistage des TSA qui sont la limite de temps, le
manque  de  familiarité  avec  les  outils  de  dépistage  et  leur  facilité  d'utilisation,  ainsi  qu'une
redondance perçue entre la surveillance du développement et le dépistage formel (37).

La HAS et  l’OMS rappellent  la  nécessité  de  réaliser  un dépistage des  TND à chaque examen
obligatoire selon le calendrier du carnet de santé, de rechercher des signes d’appels à cette occasion
et  non  pas  l’inverse  (8,  86). A titre  de  comparaison  aux  États  Unis  depuis  2006,  l’American
Academy  of  Pediatrics  et  les  Centres  pour  le  Contrôle  et  la  Prévention  des  Maladies  (CDC)
recommandent,  en plus de réaliser une surveillance systématique du développement, de faire un
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dépistage spécifique des TSA à 18 et 24 mois  sans qu’aucune préoccupation n’ait été soulevée, à
l'aide d'un outil de développement normalisé (87, 88, 89, 90).

Cependant,  au Royaume-Uni en 2012,  le  groupe pédiatrique  du National  Screening Committee
(Comité national du dépistage) s’est prononcé en défaveur de l’organisation d’un programme de
dépistage systématique de l’autisme. Sa mise en œuvre a été jugée prématurée car il n'existait pas
suffisamment de preuve sur l’efficacité  d’un test  pour dépister la  population générale,  et  ils  ne
disposaient pas d’informations sur l’amélioration des résultats à long terme pour les enfants autistes
(91, 92). 

Il paraît donc important de rappeler le rôle primordial de prévention et de dépistage inhérent à la
pratique de la médecine générale, afin d’encourager l’exercice régulier du dépistage des TND et de
réduire les pertes de chance en terme de délai de repérage et de prise en charge.

Pour les 5 % de médecins ne réalisant jamais de dépistage des TND, on constate qu’il s’agissait
dans 2/3 des cas de médecins ayant une proportion de patientèle pédiatrique inférieure à 10 %. Les
domaines de compétence d’un médecin généraliste étant vastes, on peut donc supposer que si le
médecin rencontre peu d’enfants et peu de problématique autour du neurodéveloppement, il y sera
peu sensibilisé, s’investira probablement moins qu’un confrère pour actualiser ses connaissances et
réalisera moins de dépistage. Pour autant, ce ne devrait pas être un motif valable car tout enfant a le
droit  aux mêmes chances de dépistage.  A titre d’exemple,  la patientèle  moyenne d’un médecin
généraliste en Loire Atlantique en 2020 compte 1571 patients, s’il a 10 % d’activité pédiatrique
avec  une  prévalence  des  TND de  5 %,  alors  ce  médecin  a  potentiellement  8  patients  dans  sa
patientèle atteints de trouble du neuro-développement (93).

VII.3.2. Les outils utilisés pour l’aide au dépistage des TND

Concernant le carnet de santé,  86 % de la population d’étude a déclaré s’y référer. Pour
autant, une étude montrait que dans 75 % des cas le carnet de santé était incomplet, mal rempli ou
ne précisait pas les inquiétudes parentales. Pour les enfants ayant reçu un diagnostic de TND et dont
les symptômes étaient présent avant 1 an, les résultats étaient étonnant puisque 90 % des médecins
ont noté que l’examen était normal lors des consultations du 24ème mois (94).

Suite aux recommandations du Haut Conseil de la Santé Publique en 2016, le carnet de santé a été
modifié avec une actualisation des items du neurodéveloppement pour les examens du 9ème mois
(imite un geste simple, fait au revoir/bravo)  et du 24ème mois (joue à faire semblant, sollicite un
adulte/une autre personne, et pointe du doigt). Cette modification permet aux médecins qui ne les
connaissent  pas  de  réaliser  quand  même  un  dépistage.  Cependant  la  question  se  pose  de  la
pertinence  de  cet  outil  utilisé  seul  et  de  manière  non  systématique.  Car  bien  qu’il  soit
communément  accepté  des  médecins  et  fréquemment  utilisé,  il  nécessite  d’être  rempli
consciencieusement et donc que le médecin soit suffisamment à l’aise pour faire une consultation
centrée sur le neurodéveloppement d’un enfant. Le médecin qui ne connaitrait pas suffisamment cet
item pourrait donc mal remplir le carnet et conclure à tort à l’absence de trouble. Il pourrait être
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intéressant  d’avoir  un  outil  supplémentaire  pour  affiner  le  dépistage  et  ne  pas  méconnaitre  un
trouble (95).

En ce sens, le rapport de l’Assemblée Nationale de 2018 proposait aux médecins de première ligne
de mieux dépister grâce à l’intégration du test M-CHAT dans le carnet de santé pour l’examen du
24ème mois. Ceci permettrait l’accès rapide et facile à un test validé, certes plus long à réaliser que
de remplir les items du carnet de santé, mais qui garantirait une plus grande efficacité lors de ce
temps dédié à l’observation de l’enfant avec ses parents. Pour exemple, l’Italie et le Canada ont déjà
intégré cet outil de repérage à l’examen systématique entre 18 et 24 mois (37).

Dans  cette  étude,  l’utilisation  systématique  de  l’outil  M-CHAT était  utilisé  seulement  à
16 %.  Son  intégration  à  la  pratique  quotidienne  systématique  semble  compliquée,  malgré  la
pertinence ressentie, car un frein important identifié par d’autres études est que c’est un outil jugé
chronophage.  Cependant,  il  a  été  démontré  que  l’utilisation  de  ce  test  augmente  le  niveau
d’observation du développement lors de la consultation (76). Le M-CHAT est l'instrument le plus
utilisé aux États-Unis et en Europe. Il est considéré comme un outil de dépistage de niveau 1 car il
est  destiné  à  dépister  tous  les  enfants,  quel  que  soit  leur  niveau  de  risque  de  troubles  du
développement. À titre d’exemple, un autre outil utilisé aux États Unis est l'Infant Toddler Checklist
(ITC) : il  s’agit d’une liste de contrôle de 24 points qui peut être remplie par un soignant en 5
minutes environ, il a été développé à l'origine comme une mesure de dépistage linguistique et se
concentre  presque exclusivement  sur  les  comportements  sociaux et  de communication (absence
d'éléments sur les comportements répétitifs, les réactions sensorielles inhabituelles et les problèmes
de tempérament), il peut identifier les enfants à partir de 12 mois comme étant à risque de retards de
développement. L’utilisation des 2 outils M-CHAT et ITC est donc pertinente dans le contexte de
l'effort plus large de surveillance du développement précoce pour tous les types de handicaps, et est
adaptée à l’exercice de la médecine générale lors d’une consultation dédiée (96).

La  non  utilisation  d’outils  de  dépistage  (ici  dans  13 % des  cas)  a  été  associée  dans  la
littérature à différents freins comme la nécessité de faire un effort pour y penser, de ne pas savoir
comment  amener  le  test,  et  la  crainte  d’effrayer  les  parents.  Hors  comme  vu  précédemment,
l’utilisation systématique d’outils de dépistage plutôt qu’une simple surveillance du développement
global permettait d’augmenter le nombre d’enfants dépistés et de diminuer significativement l’âge
de  détection  des  troubles  (35,  70). Une  étude  de  2015  a  montré  que  beaucoup  de  médecins
préféraient  référer  les  enfants  à  une  équipe  d'évaluation  spécialisée  plutôt  que  d'ajouter  l'étape
intermédiaire du dépistage et l’utilisation d’outil une fois les problèmes identifiés (97).

Les préférences des médecins généralistes concernant la compatibilité de l’outil utilisé pour
le  dépistage  des  TND lié  à  leur  exercice  a  été  détaillé  à  travers  une  autre  étude :  il  devait  se
présenter plutôt sous forme de questionnaire et la notion d’accès rapide lors de la consultation était
importante (disponibilité soit sur Internet, soit sur le logiciel métier, soit annexé au carnet de santé)
(73).

A noter qu’un seul médecin déclarait utiliser la brochure de repérage des TND pour effectuer
le dépistage. On peut supposer que ce médecin était déjà sensibilisé à la problématique pour avoir
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pris  l’habitude  d’utiliser  ce  document  au  quotidien.  L’hypothèse  est  peut  être  d’organiser  une
formation associée à la distribution de cet outil, concernant son utilisation pratique, sa faisabilité en
consultation  et  le  matériel  nécessaire  à  sa  réalisation,  afin  que  les  médecins  l’intègrent
complètement à leur pratique courante et puissent le voir comme une aide.

Au total, il existe une faible utilisation des outils de dépistage des TND en dehors du carnet
de santé. Il paraît nécessaire pour faciliter l’accès au dépistage que les médecins aient recours à un
outil  standardisé et  validé,  facile  à utiliser,  avec une contrainte de temps surajouté raisonnable.
L’outil du carnet de santé est intéressant car largement utilisé, cependant il semble insuffisant à lui
seul s’il est utilisé par des médecins peu sensibilisés ou n’ayant pas assez de connaissance. L’idée
d’y ajouter des tests annexes (comme par exemple le M-CHAT ou une version adaptée en français
de l’ITC décrit ici) serait un moyen de préciser objectivement l’examen avec un support déjà acquis
dans les habitudes des médecins. Cela permettrait au médecin d’enrichir ses connaissances, d’être
plus observateur de l’enfant et d’introduire une meilleure acceptation de la part des parents car il
s’agirait  d’un  test  objectif.  Le  carnet  de  santé  semble  être  un  outil  incontournable  pour
l’amélioration du dépistage des TND.

VII.3.3. La méconnaissance de la cotation « CTE »

Malgré  la  création  d’une  nouvelle  cotation  « CTE »  à  hauteur  de  60€  depuis  2019,  on
constatait que seul 29 % des médecins avaient réellement connaissance de son existence.

Des études avaient déjà identifié ce frein et mettaient en valeur que pour encourager le dépistage et
prévoir des consultations plus longues, cela nécessitait une revalorisation de l’acte (73, 97). 

On peut imaginer que le dépistage des TND est probablement encore insuffisant devant le frein
persistant à réaliser une consultation pédiatrique longue associée à une cotation standard. Hors cette
cotation spécifique devrait faciliter une réorganisation des soins afin de permettre des temps dédiés
au dépistage des TND. 

On  constate  donc  une  défaillance  dans  la  transmission  de  cette  information  aux  médecins
généralistes depuis sa création, alors que son but était de favoriser le dépistage des TND. Il est
important  d’ajouter  cette  notion  lors  des  campagnes  d’informations  pour  faire  connaître  son
existence, afin de lever un frein important et ainsi faciliter le repérage au quotidien.

VII.3.4. Le manque de formation initiale

Pour  rappel,  88 %  des  médecins  estimaient  ne  pas  avoir  reçu  une  formation  initiale
suffisante  pour  réaliser  le  suivi  du  neuro-développement  d’un enfant  et  cela  concerne  tous  les
médecins âgés de plus de 45 ans. Et 80 % des médecins qui effectuaient le dépistage des TND à
chaque consultation affirmaient ne pas avoir suffisamment de connaissance.

En comparant ces résultats aux autres travaux réalisés sur la même thématique, on retrouve d’après
les  résultats  d’une  étude  de  2012  que  83%  des  étudiants  en  médecine  et  91%  des  médecins
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généralistes interrogés pensaient ne pas avoir de connaissances suffisantes sur l'autisme et les TED,
notamment sur les signes précoces (98). Une autre thèse qualitative de 2017 décrivait le manque de
formation  initiale  reçue  de  la  faculté  de  médecine  et  des  stages,  l’incompétence  ressentie  des
médecins généralistes pour le dépistage des TSA et leur volonté d’assister à une formation adaptée à
leur exercice (73). Enfin, les résultats d’un sondage réalisé à la demande de la Cour des comptes,
décrits dans le rapport d’information de l’Assemblée Nationale portant sur l’évaluation de la prise
en charge de l’autisme en 2018, retrouvent :

- Un profond déficit de formation initiale des médecins avec 49% qui déclarent n’avoir reçu
aucune  formation  spécifique  sur  les  TSA au  cours  de  leur  carrière.  Concernant  la  formation
continue, seul 27% ont bénéficié d’une formation aux TSA. De plus, la faible intégration du sujet
dans le cadre de la formation continue ne permet pas d’assurer l’actualisation des connaissances sur
l’autisme.

- Plus de 50% affirment avoir une mauvaise connaissance des pratiques de diagnostic des
TSA.

- Enfin, 62% des médecins ont une connaissance insuffisante de la prise en charge de ces
troubles.

Les pistes d’amélioration proposées en matière de formation initiale sont l’intégration ou le
renforcement progressif des enseignements sur les troubles du neuro-développement au sein des
maquettes de formation des professionnels de santé. Il a également été proposé par la délégation
interministérielle à la Stratégie nationale pour l’autisme la création d’un annuaire des formations
initiales et continues dispensant un enseignement et prenant en compte les connaissances actualisées
des neurosciences ainsi que les recommandations de bonne pratique de la Haute autorité de santé
(37).

Il  apparaît  donc  primordial  de  pouvoir  proposer  des  formations  spécifiques  aux  médecins
généralistes, qui sont les médecins de première ligne adressant le plus d’enfant suspect aux PCO
TND des Pays de la Loire (52).

Grâce aux différents  plans  autismes et  à  l’amélioration de la  formation initiale  et  continue des
professionnels de première ligne, on peut espérer réduire l’âge moyen au diagnostic et au début des
prises en charge. Une récente étude a déjà souligné cette tendance, probablement expliquée par une
sensibilisation des parents, des professionnels de première ligne (professionnels de la petite enfance
et  médecins),  mais  également  par  un  travail  de  coordination  plus  efficace  avec  les  différentes
structures  de  la  petite  enfance  (99).  Cela  illustre  bien  l’impact  de  la  sensibilisation  et  de  la
formation  des  professionnels  de  première  ligne,  avec  une  attention  particulière  pour  les
professionnels de la petite enfance également.

VII.3.5. Orientation avant la création de la PCO TND de Saint Nazaire

Dans l’étude réalisée,  avant la  création de la PCO TND de Saint  Nazaire,  les médecins
déclaraient  orienter  en  grande  majorité  leurs  jeunes  patients  vers  un  pédiatre  (82%),  un
neuropédiatre  (48%),  un  professionnel  paramédical  tous  confondus  (75%).  On  retrouvait
l’orientation  vers  un  pédopsychiatre  dans  5 % des   cas.  Concernant  les  CAMSP et  CMP cela
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représentait 49% des choix, et les consultations auprès d’un ORL et d’un ophtalmologue s’élevaient
à 39 %.

Lorsqu’on compare avec les recommandations de la HAS en 2018 concernant l’orientation d’un
enfant suspect de présenter un TSA, on observe que le médecin de 1ère ligne se devait d’effectuer
un premier bilan d’emblée comprenant une consultation ORL et ophtalmologue ou orthoptiste, un
bilan orthophonique, un bilan de psychomotricité ou de kinésithérapie ou d’ergothérapie en fonction
des besoins, et de proposer une mise en collectivité de l’enfant ou demander une observation des
puéricultrices ou éducatrices. En fonction des résultats de ce bilan, il était préconisé de débuter les
rééducations  sans  attendre  les  consultations  spécialisées  de  2ème  ligne.  En  parallèle  il  fallait
également orienter l’enfant vers une consultation de 2ème ligne dans un but diagnostic, soit auprès
d’un  pédopsychiatre,  d’un  pédiatre,  ou  bien  d’une  équipe  spécialisée  (CMP,  CMPP,  CAMSP).
Enfin, si l’équipe de 2ème ligne rencontrait des difficultés, elle faisait appel au dispositif de 3ème
ligne (CRA, services hospitaliers de génétique et neuropédiatrie) (100).

On observe donc à travers cette question une globale application des précédentes recommandations
au travers des multiples bilans demandés mais on remarque surtout la prépondérance des demandes
d’avis auprès du médecin pédiatre, ce qui interroge. Les hypothèses sont que l’adressage direct à un
pédiatre permet l’accès au réseau spécialisé de ce médecin avec une plus grande facilité à initier les
bilans, plutôt que pour un médecin généraliste s’il ne connaît pas suffisamment les intervenants
autour, ou s’il présente une difficulté à coordonner les prises en charge. Cette tendance avait déjà
été remarquée par une autre étude (97).

Le développement du site internet « DéfiGame » sous forme de jeu interactif destiné aux médecins
généralistes a été crée devant le constat que de nombreuses demandes de consultations en centre
expert aurait pu être évitées devant la possibilité d’une prise en charge par la médecine de ville dans
un  premier  temps.  L’objectif  de  ce  site  est  notamment  de  promouvoir  les  compétences  des
professionnels de 1ère ligne concernant la coordination du parcours de santé de enfants suspects de
présenter un TND (101).

En 2014, L’OMS rappelle également dans sa 67ème assemblée mondiale de la santé l’importance de
privilégier systématiquement les prises en charge par des services ambulatoires plutôt que par des
centres de santé de long séjour (102).

VII.4. Connaissance de la PCO TND de Saint Nazaire
 

Pour rappel, la proportion de médecin connaissant la PCO était en majorité constituée de
femmes, qui avait en majorité moins de 45 ans, avec une proportion de pédiatrie majoritairement
comprise  entre  10  et  20%,  et  exerçait  plutôt  en  zone urbaine.  A l’inverse,  64% des  médecins
hommes ne connaissaient pas la PCO, les médecins âgés de plus de 60 ans ne connaissaient pas la
PCO dans 92% des cas, et ceux pratiquant moins de 10% de pédiatrie ne connaissaient pas la PCO
dans 92% des cas.
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Cette étude observationnelle descriptive avait pour objectif principal d’étudier a posteriori l’impact
d’une  campagne  d’information  réalisée  entre  juillet  et  décembre  2020  auprès  des  médecins
généralistes. L’étude a permis d’y répondre et le taux de pénétration à 45% nous semble suffisant et
témoigne de l’efficacité de cette campagne, compte tenu du fait que l’évaluation a été réalisée à 1 an
de la création de la PCO de St Nazaire et à 6 mois de la fin de la campagne d’information. 

Cependant ce résultat est probablement sous estimé car sur les 51 communes concernées par la PCO
TND, 21 d’entre elles n’ont comptabilisées aucune réponse. Ceci soulève une difficulté majeure
pour communiquer avec les médecins concernés.

Le seuil de 80 % défini en marketing est encore loin mais n’est peut être pas un objectif pertinent
pour le domaine médical. Les résultats de cette étude sont encourageants et on peut espérer qu’en
réitérant les actions de communication auprès des médecins généralistes, le taux de pénétration
pourrait  progressivement  augmenter  jusqu’à  atteindre  éventuellement  cet  idéal  définissant  la
saturation de la campagne d’information (85)

VII.5. Objectifs secondaires

VII.5.1.  Le(s)  moyen(s)  de  communication  ayant  permis  la  meilleure  
information

VII.5.1.1. Taux de pénétration par moyen

Le calcul du taux de pénétration par moyen d’information reçu a permis de faire ressortir en
premier lieu les échanges entre professionnels médicaux (22,5%), puis la plaquette (20%), puis la
FMC, les échanges entre professionnels paramédicaux et l’information reçue par un patient ou sa
famille (chacun à 12,5%).

Il apparaît donc clairement que l’échange avec des professionnels de santé tous confondus est le
moyen le plus efficace dans la diffusion d’une nouvelle information, puisqu’il cumule un total de
47,5%. A noter que les 3 réponses « Autre », soit 7,5%, étaient toutes des moyens d’informations
réalisés entre pairs  (réunion d’information,  FMC par un autre organisme et groupe qualité).  Ce
constat confirme les résultats de la méta-analyse sus-citée, qui met en valeur la nécessité de réaliser
une rencontre pédagogique pour l’amélioration des pratiques professionnelles (57).

On retrouve dans la  littérature l’importance de la participation à des formations  en présentielle
(96%) soit par organisation locale (71%), soit via un groupe de pairs (29%). Par ailleurs, 64% des
médecins disent se former lors de discussion entre confrères. Ceci peut s’expliquer par la facilité
d’exécution : il est plus simple de demander l’avis d’un collègue du cabinet, et donc de se former,
plutôt que d’appeler un correspondant (103).
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Des études ont montré que la diffusion passive d’une information est en générale inefficace pour
modifier les pratiques. Les interventions efficaces sont les visites sur le terrain par des formateurs,
l'association  de  plusieurs  types  d'interventions,  l’enseignement  formel  avec  interactivité  et
implication des participants (sous forme d’atelier) (104).

VII.5.1.2. Pertinence du moyen d’information reçu

Parmi tous ces moyens, celui jugé le plus pertinent parmi tous était la plaquette (36,4%).
L’hypothèse pouvant expliquer ce choix, et confirmée par une autre étude, est le fait d’un outil
matériel disponible en consultation permettant un rappel synthétique et rapide des informations les
plus importantes, d’avoir  les coordonnées et  donc de pouvoir appeler la structure pour discuter
d’une situation (56).

La FMC était également très appréciée des médecins car elle est retenue comme meilleur
moyen par 27,3% d’entre eux. Les raisons expliquant ce choix ont été le fait de pouvoir échanger
directement avec les partenaires de la PCO, et de leur poser des questions. De plus, on remarque
que les médecins ayant participé à une FMC organisée par la PCO de St Nazaire estimaient avoir
acquis  des  connaissances  utiles  pour  améliorer  le  dépistage  des  TND dans  58% des  cas.  Ceci
montre  que  la  FMC  est  un  outil  d’amélioration  des  pratiques  professionnelles  apprécié  des
médecins et formateur pour la pratique quotidienne. Cette préférence est également retrouvée dans
la littérature (61).

Par ailleurs, les échanges avec des professionnels paramédicaux étaient jugés non pertinents
dans 20% des cas et ce moyen d’information n’était plus retrouvé lorsqu’on demande aux médecins
de  ne  retenir  qu’un  seul  moyen  parmi  tous  ceux  reçus.  Les  échanges  avec  des  professionnels
médicaux étaient jugés non pertinents dans 12,5% des cas, mais figuraient en 3ème position dans le
moyen jugé le plus pertinent parmi tous. Cela suggère une différence dans la qualité et la pertinence
de  l’information  reçue  selon  l’interlocuteur.  Il  est  possible  qu’un  échange  sur  les  pratiques
professionnelles entre collègues médecins contienne des informations pratiques avec des retours
d’expériences plus adaptés à l’exercice d’un confrère, que lors d’un échange avec un professionnel
de santé paramédical, dont l’intervention est différente.

Concernant  les  communications  régionales  ou  nationales,  ainsi  que  le  moyen  « Autre »
précisé comme étant la participation à un webinaire, ils étaient jugés pertinents dans 100 % des cas
et conservaient 10 % d’interêt parmi les médecins ayant reçu plus d’un moyen d’information. Il ne
leur a pas été demandé de préciser quelles étaient ces communications reçues précisément mais
nous  savons  qu’il  y  a  eu  notamment  un  webinaire sur  « Les  Plateformes  de  Coordination  et
d’Orientation TND pour les médecins de proximité » en février 2021 organisé par le CRA des Pays
de La Loire et diffusé par l’URML. Une autre vidéo live a été réalisée par Vidal en décembre 2021
(105, 106).

Enfin,  la  réception  de  l’information  suite  à  un  échange  avec  une  famille  est  le  moyen
d’information jugé le moins pertinent (40% des cas). Il semble assez compréhensible que ce type
d’information est probablement incomplet ou centré sur le vécu d’un individu, et donc peut ne pas
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être  pertinent  ou  reproductible  pour  une  autre  situation.  D’autre  part,  le  fait  d’apprendre  une
nouvelle information par un patient ou sa famille peut déstabiliser le médecin et ne pas permettre
une approche constructive à un temps donné, le médecin ne sera pas en mesure d’échanger ni de
réagir suffisamment en l’absence de connaissance préalable.

A contrario, l’outil jugé le moins pertinent était l’appel téléphonique. Cet outil utilisé seul
semble désuet d’intérêt aux regards des médecins. Les hypothèses sont qu’il implique à un instant
précis et non choisi par le médecin, de libérer un temps pour entendre des nouvelles informations. Il
paraît compliqué lors de ce temps probablement restreint de pouvoir échanger librement et de poser
toutes  ses  questions.  De  plus,  il  ne  conserve  aucune  trace  écrite  et  implique  que  le  médecin
mémorise  ou  inscrive  les  informations  utiles  quelque  part.  Pour  rappel,  un  travail  de  thèse
confirmait  l’absence  d’amélioration  des  connaissances  des  médecins  suite  à  la  réception  d’une
information orale seule (56).

Par ailleurs, d’autres outils non retrouvés dans notre étude, comme l’utilisation d’une revue
médicale en format papier, a été décrit comme un moyen efficace de formation dans 51 % des cas
(103).

Au total, la prépondérance des moyens que sont les échanges entre professionnels de santé,
que ce soit entre professionnels médicaux ou lors de FMC, est tout à fait adapté dans le but de faire
connaître une nouveauté comme la création de la PCO TND de Saint Nazaire. Elle aurait même tout
intérêt a pouvoir augmenter son offre de FMC pour gagner à se faire connaître davantage.

Lors  d’une  prochaine  campagne  d’information,  il  semble  pertinent  d’axer  les  moyens
utilisés sur les échanges entre professionnels de santé, surtout sous forme de FMC et de réunion
entre professionnels médicaux, et d’y associer une plaquette pour permettre de garder une trace
écrite  et  synthétique  de l’entretien.  A noter  la  possibilité  de varier  les  moyens,  en utilisant  les
canaux internet, les organismes locaux ou bien au travers d’un article dans une revue médicale en
format papier.

VII.5.2. Le type de population sensible à la campagne d’information

Sur la base de notre échantillon, on a pu identifier 2 facteurs prédictifs à la connaissance de
la PCO : il s’agissait de l’âge et de la proportion de pédiatrie. En revanche le genre et la zone
d’installation  rurale  ou  urbaine  ne  semblaient  pas  être  des  facteurs  prédictifs  significativement
différents.

Des études ont déjà identifié que les médecins généralistes exerçant peu de pédiatrie et âgés de plus
de  60  ans  ne  pratiquaient  pas  de  dépistage  des  TND,  et  avaient  une  certaine  résistance  au
changement justifiée par le fait de ne voir que peu d’enfants. Ces freins sont problématiques et se
pose la question de comment inverser la tendance car il s’agit là de facteurs en partie intrinsèque au
médecin et en partie liée à des habitudes de travail (73, 76).
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Il  semblerait  donc  intéressant  d’accentuer  les  efforts  de  communication  auprès  de  ces
médecins pour ne pas méconnaitre l’évolution d’un TND chez un enfant de leur patientèle. 

VII.6. Recours à la PCO

Dans notre étude, les moyens d’informations ayant permis le recours à la PCO étaient en
premier  lieu  la  plaquette  (30,7%),  puis  suite  à  des  échanges  entre  individus  tous  confondus
(médicaux, paramédicaux, FMC, patient ou sa famille) à 15,4% chacun. En dernier, on retrouvait
l’appel téléphonique à 7,7%.

Comme dans le paragraphe sur les moyens de communication employés et la connaissance de la
PCO, et en accord avec la littérature, on retrouve la notion du faible pouvoir pour modifier des
pratiques  concernant  les  moyens  d’informations  passifs  (ici  l’appel),  a  contrario  duquel  les
interactions  avec  d’autres  personnes  sont  génératrices  d’acquisitions  de  nouvelles  pratiques  et
d’induire des changements de prise en charge (57).
 
Dans d’autres pays comme les États-Unis, des programmes se rapprochant de la création PCO TND
ont été également conçus :

- Le programme « Learn the Signs. Act Early » (Apprenez les Signes. Agissez Tôt) est une
campagne  d’information  réalisée  par  le  Centers  for  Disease  Control  and  Prevention's  National
Center on Birth Defects and Developmental Disabilities (NCBDDD) destinée aux parents et aux
professionnels de santé. Si un enfant est suspect de présenter un trouble du développement, le site
met à disposition un annuaire par Etat des programmes d'intervention précoce. Ces ressources sont
directement accessibles par les parents. De plus, le programme prévoit une intervention de l’école
pour réaliser un premier bilan pour les enfants de plus de 3 ans. Ce programme réunit donc les
professionnels de santé, les parents et le milieu scolaire, dans un but de promotion de la surveillance
du développement et la possibilité d’un dépistage combiné par plusieurs intervenants (107).

- « Help me grow » (Aidez-moi à grandir) est un système de soutien pour les soignants et les
familles avec de jeunes enfants ayant des retards de développement et des handicaps. Le soignant
peut adresser une famille en complétant un formulaire en ligne. Les services peuvent être des visites
à domicile gratuites par des professionnels formés pour favoriser la croissance saine de l’enfant, et
les  interventions  précoces  de  la  naissance  à  3  ans  pour  les  enfants  ayant  des  retards  de
développement et des handicaps (108).

-  L'ABCD  III  (Assuring  Better  Child  health  and  Development)  est  un  projet  visant  à
améliorer le dépistage du développement de l'enfant et l'orientation vers une intervention précoce, à
développer la coordination des soins des enfants âgés de 0 à 5 ans. Un rapport démontrait  une
augmentation du dépistage des retards de développement et une amélioration de l'orientation et de
l'inscription aux programmes d'intervention précoce parmi les États participants (109).
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VII.7.  Attentes  des  médecins  généralistes  pour  l’amélioration  de  la  
communication entre professionnels de santé

Une question ouverte et libre de réponse proposait aux médecins de donner des pistes pour
l’amélioration de la communication. Un grand nombre de réponse à été fourni (48 réponses pour 56
médecins répondants), ce qui suggère l’intérêt des médecins sur cette problématique et leur envie de
participer à son amélioration.

Les médecins répondants exprimaient dans 33% des cas la volonté de se former au travers de FMC
ou autres réunions en présentiel, mais également le souhait de bénéficier d’un mail explicatif avec
les principales informations de fonctionnement de la PCO. 23 % d’entre eux déclaraient un intérêt
pour la plaquette ou par la réception d’un courrier papier. On constate donc que les souhaits des
médecins sont déjà ce qui a pu être proposé en pratique par la PCO TND de St Nazaire. Pour
expliquer  la  persistance de ces besoins,  il  est  probable qu’il  s’agisse de médecins difficilement
joignables ou n’ayant pas été inclus dans le recensement.

De façon non négligeable sont cités les modes de communication dématérialisés comme internet, ou
des vidéos tutoriel. L’atout supposé de ce mode de communication est la facilité d’exécution : il ne
nécessite pas de se déplacer et peut être visionné sur un temps libre quand le médecin le souhaite.

Une  autre  idée  citée  une  seule  fois  est  l’utilisation  du  Conseil  Départemental  de  l’Ordre  pour
diffuser  la  nouvelle  information.  En  effet,  on  peut  imaginer  que  du  fait  de  leur  connaissance
exhaustive des médecins du territoire, il pourrait être intéressant de procéder à des alertes via mail
ou courrier postal ou article en ligne pour informer des nouvelles concernant le territoire. Cette idée
n’a a priori pas été réalisée, il n’a pas été retrouvé d’informations concernant la PCO TND sur leur
site internet.

A l’inverse, comme déjà détaillé plus haut, il semblait clair que l’appel téléphonique n’était pas un
outil pertinent pour l’amélioration des connaissances ni apprécié des médecins, seul 1 d’entre eux le
mentionne.

De plus, des remarques ont été suggérées à cette occasion :  notamment la demande de réitérer
l’envoi des documents, le besoin de multiplier les FMC organisées à ce sujet, d’en faire un moment
rapide et convivial,  et d’informer les enseignants des établissements scolaires en maternelle. On
retrouve  ici  la  volonté  des  médecins  généralistes  de  se  tenir  informé,  d’actualiser  leurs
connaissances, et l’intérêt prédominant à le faire lors d’une rencontre avec un confrère spécialisé
dans le domaine des TND.  

Au total, il est tout à fait pertinent de poursuivre les moyens déjà utilisés que sont la FMC et
les échanges entre professionnels médicaux qui se se révèlent être les moyens les plus appréciés des
médecins.  Il  ne  faut  pas  négliger  la  distribution  de  matériel  (ici  la  plaquette  et  le  formulaire
d’adressage  et  de  repérage  des  TND)  permettant  une  aide  synthétique  avec  les  principales
informations, pouvant servir de mémo dans la pratique quotidienne. On peut supposer un quota de
perte d’informations dans les deux cas, ou d’oublis de la part des médecins. Pour y remédier, des
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rappels  réguliers  ou  la  création  de  vidéo  tutoriel  ou  d’un  site  internet  autour  des  TND  avec
notamment le formulaire à disposition en ligne et un annuaire des PCO TND existantes en France,
peuvent être une solution. Une multiplicité dans le panel des moyens d’informations utilisés ne peut
qu’accroître les connaissances des médecins et permettre de levers les freins inhérents à chacun
(manque de temps, manque de formation initiale…) pour permettre d’atteindre de manière plus
personnalisée chaque médecin.

La remarque faite sur le formulaire d’adressage jugé trop long et fastidieux à réaliser est entendable,
cependant si l’organisation du soin permet une consultation dédiée longue pour le repérage des
TND en amont, comme prévu avec la création de la cotation CTE, et que le médecin utilise ce
document comme support au dépistage, alors le facteur temps pourrait devenir acceptable.

VII.8. Les canaux de communication employés ailleurs

Aux Etats-Unis, plusieurs programmes concernant l’attention portée au développement de
l’enfant ont été conçus :

- Le programme « Learn the Signs. Act Early » (Apprenez les signes. Agissez tôt) met à
disposition sur son site internet un guide pour les soignants dans le suivi des enfants. On y retrouve
notamment  des  listes  de  contrôle  d'étape  par  âge,  appelée  « Milestone  Checklists »,  également
adaptées aux parents, pour les enfants âgés de 2 mois à 5 ans. On peut le comparer en France au site
PEDIADOC.  Un  atout  supplémentaire  est  le  développement  d’une  application  téléchargeable
« Milestone  Tracker »  destinée  aux  parents,  reprenant  les  checklists  disponibles  également  en
format papier, et dans plusieurs langues. Le site propose aussi des affiches de sensibilisation pour
les  salles  d’attentes,  ainsi  qu’un numéro  de  téléphone  et  une  plaquette  d’information  pour  les
parents. (107).

- Le programme de sensibilisation A.L.A.R.M, développé par l’AAP, est un dépliant mettant
en lumière la prévalence de l'autisme, l'importance du dépistage et de l'écoute des préoccupations
des parents, et l'urgence de faire des références simultanées vers des spécialistes des TSA ainsi que
des programmes d'intervention précoce pour favoriser de meilleurs résultats (110, 111).

- “Is Your One-Year-Old Communicating With You?” (Votre enfant d'un an communique-t-il
avec  vous?)  est  une  brochure  qui  met  l'accent  sur  l'identification  précoce  des  déficits  de
communication sociale et des problèmes de comportement pouvant être associés aux troubles du
développement,  principalement les TSA. Cette brochure est destinée à être distribuée à tous les
parents de nourrissons lors de la visite de santé à 9 ou 12 mois. Il encourage les parents à partager
leurs préoccupations concernant le développement du langage et les compétences sociales de leur
enfant avec le pédiatre le plus tôt possible (112).

-  Plusieurs  autres sites  internet  font office de ressource pour l’aide à  la  surveillance du
développement,  et  proposent  notamment  des  cours  en  ligne  gratuits  sur  l’identification  et
l’évaluation  des  enfants  atteints  de  TSA (par  exemple :  Bright  futures  tool  &  Ressource  kit,
Pedialink, STAR Center, Pediatric Care Online).

- L’APA met également à disposition des professionnels de santé des outils de dépistage en
ligne pour les enfants âgés de 0 à 5 ans (113).
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VII.9. Applicabilité à la médecine générale

Cette étude est adaptée pour la médecine générale :

- D’une part, la création des PCO TND a pour principal interlocuteur les médecins de 1ère
ligne, dans le but de les guider dans le repérage et l’adressage des patients suspects de présenter un
TND.

- D’autre part, l’étude concernant la diffusion d’une information via plusieurs moyens de
communication est intéressante pour évaluer son impact puis pour tenter d’identifier parmi tous ces
moyens,  lesquels  sont  déterminants  pour  acquérir  de  nouvelles  informations  dans  la  durée  et
impliquant une modification des pratiques. Cet aspect pourrait être généralisé à la fois à l’ensemble
des  PCO  TND,  mais  également  au  thème  beaucoup  plus  vaste  qui  est  la  transmission  d’une
information aux médecins généralistes en France.

VII.10. Perspectives

VII.10.1.  Pour  inciter  davantage  de  médecins  généralistes  à  participer  aux  
futures études

De manière générale, la conception d’une étude ciblant les médecins généralistes nécessitent
des efforts pour obtenir un taux de réponse satisfaisant avec une puissance statistique intéressante.
Pour  cela  il  faut  pouvoir  se  munir  d’une  liste  exhaustive  des  médecins  concernés,  trouver  un
partenariat  auprès  des  organismes  comme  le  Conseil  Départemental  de  l’Ordre  des  Médecins,
multiplier les façons de les joindre et les répéter pour obtenir le maximum de participation (courrier
papier, mail, fax, visite en personne), et enfin si possible employer une incitation monétaire. En
revanche,  l’appel  téléphonique est  à  oublier  car  il  aboutit  rarement  à  contacter  directement  les
médecins et il ne permet pas de laisser une trace de l’information, comme par exemple le lien vers
un sondage.

VII.10.2. Pour favoriser le dépistage et réduire l’âge de détection des TND

Il  serait  intéressant  d’évaluer  l’amélioration  de  la  fréquence  des  dépistages  auprès  des
médecins de 1ère ligne après avoir élaboré une campagne de sensibilisation locale voire nationale,
après avoir rappelé le rôle primordial de la prévention et de l’importance à réaliser un suivi du
développement de l’enfant à chaque consultation de suivi, ainsi que l’intérêt de remplir de manière
complète le carnet de santé, et de ne pas oublier de promouvoir largement l’existence de la cotation
CTE. Ce dernier point est important car il est un frein aisément modifiable et incitateur à réaliser
des dépistages. Une attention particulière serait à porter aux médecins les plus âgés et exerçant peu
de pédiatrie, et d’accentuer les efforts de sensibilisation auprès de cette population reconnue comme
étant peu actrice dans cette problématique.
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Les médecins n’utilisent pas assez d’outil pour s’aider dans le dépistage : il faut promouvoir
les tests standardisés, par exemple le M-CHAT, former les médecins à l’utiliser notamment à l’âge
critique de l’examen du 24ème mois. La comparaison d’utilisation de 2 outils différents, reconnus
dans le dépistage des TND, auprès des médecins généralistes, pourrait permettre d’identifier les
freins  et  leviers  à  l’utilisation  d’un  nouveau  test  au  quotidien  et  quelles  sont  les  attentes  des
médecins pour le mettre en place.

Une refonte du programme de formation initiale portant sur les TND est à mettre en place,
les  sources  sont  nombreuses  pour  attester  de  ce  manque  ressenti.  En  attendant,  la  formation
continue sur ce thème est à promouvoir pour tenter de rattraper cette lacune, et ce en multipliant les
ressources (par exemple : en diffusant l’annuaire recensant les formations existantes via le Conseil
Départemental  de l’Ordre des Médecins).  Une étude pourrait  évaluer  les  attentes  des médecins
concernant une formation sur les TND, puis évaluer l’amélioration des pratiques après avoir reçu
une formation spécifique.

VII.10.3.  Pour  faciliter  l’orientation  des  patients  et  les  échanges  entre  
professionnels de santé

Suite  à  notre  étude,  un  paramètre  intéressant  serait  de  réitérer  le  calcul  du  taux  de
pénétration de cette  campagne d’information dans le  temps pour  en suivre son évolution.  Ceci
pourrait permettre de réadapter la stratégie de communication employée ou non en fonction des
résultats.

Il est primordial de poursuivre la campagne d’information individuellement afin d’améliorer
les connaissances des médecins, en réitérant l’envoi des plaquettes et formulaire de remplissage et
d’adressage avec un mode d’emploi pour sa bonne exécution, par divers canaux. Et également de
les associer systématiquement avec des réunions sous forme d’atelier (FMC ou groupes de pairs).
Une nouvelle étude pourrait s’atteler à comparer l’acquisition de nouvelles connaissances entre un
moyen de communication isolé et  l’association d’un outil  matériel  pratique avec une formation
dédiée  aux  TND  dans  le  but  d’identifier  s’il  existe  un  lien  statistiquement  significatif  pour
l’amélioration des pratiques en fonction de la formation reçue. En revanche, l’utilisation de l’appel
téléphonique n’est pas à recommander.

De  plus,  la  diffusion  des  nouvelles  informations  via  des  canaux  départementaux  ou
nationaux (notamment grâce au CDOM, à l’URML, à internet) sous diverses formes pourrait faire
l’objet d’une nouvelle enquête sur le territoire : est ce un outil pertinent et touchant les médecins
généralistes ? L’idée de créer un programme disponible au grand public, comme aux États-Unis,
regroupant toutes les ressources en lien avec les TND et leur prise en charge actuelle sur un site
internet dédié et validé par les autorités sanitaires est un projet de plus grande ampleur mais qui
permettrait  une  prise  en  compte  globale  de  la  problématique,  et  pourrait  être  un  moyen  de
sensibilisation à part entière de chacun (aussi bien les professionnels de santé, les parents, et le
milieu scolaire). 
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VIII. CONCLUSION

L’efficacité de la campagne d’information réalisée par la PCO TND de Saint Nazaire auprès des
médecins généralistes libéraux installés concernés par le territoire géographique de la plateforme
atteint un taux de pénétration de 45 %. Ce taux est jugé suffisant à 6 mois de la fin de la campagne
d’information et est fortement encourageant pour la réalisation de futures communications relatives
au dépistage et à l’orientation des TND chez les enfants de 0 à 6 ans. 

Notre étude confirme que la diffusion d’une nouvelle information au sein d'une communauté de
médecins est difficile et rencontre différents obstacles. 

Les moyens d’informations ayant permis de diffuser le mieux l’information de l’existence de la
PCO ont été en premier lieu la réception de la plaquette d’information, puis la participation à des
échanges  que  ce  soit  entre  professionnels  de  santé  médicaux  (FMC,  groupe  de  pairs)  ou
paramédicaux. Parmi tous les moyens d’informations employés, ceux jugés les plus pertinents sont
la plaquette, puis la FMC. Les échanges entre professionnels médicaux ou paramédicaux ne font pas
l’unanimité. Le recours à la PCO a été permis suite à la réception de la plaquette ou des échanges
entre professionnels de santé ou après échange avec une famille.

Les facteurs identifiés comme étant prédictifs positifs à la connaissance de la PCO TND de Saint
Nazaire sont l’âge inférieur à 60 ans et la proportion d’activité de pédiatrie supérieure à 10 %.

Les freins identifiés au dépistage et à l’orientation des patients sont le manque de dépistage réalisé à
chaque consultation de suivi de l’enfant, la méconnaissance des outils d’aide au dépistage et de la
cotation « CTE », et le manque de formation initiale reçue.

Il est donc important de valoriser la formation continue en développant les FMC, de poursuivre la
campagne d’information en associant et en variant les moyens utilisés, de rappeler l’importance de
la prévention, de présenter aux médecins généralistes l’existence d’outils méconnus pour s’aider
dans  le  dépistage.  En  revanche  l’utilisation  de  l’appel  téléphonique  ne  semble  pas  présenter
d’intérêt aussi bien dans la transmission d’une nouvelle information que dans l’amélioration des
pratiques. De plus, il faut veiller à être exhaustif et ne pas oublier de recenser les médecins exerçant
seul.

Une limite importante de cette étude est le grand nombre de non répondants pour différents motifs,
ce qui diminue la représentativité et la puissance statistique. Il serait intéressant de réussir à lever
les freins identifiés pour obtenir un nombre plus important de participants.
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X – ANNEXES 

Annexe 1     :      Formulaire de repérage et d’adressage aux PCO « repérer un développement inhabituel
chez les enfants de moins de 7 ans »
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Annexe 2     :   Plaquette d’information et territoire de la PCO TND de Saint Nazaire
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Annexe 3 : Questionnaire adressé par mail aux médecins généralistes

Partie 1 – Donnée épidémiologique de la population d’étude :
1 – Quel est votre genre ?

○ Masculin
○ Féminin

2 – Dans quelle tranche d’âge vous situez vous ?
○ < 45 ans
○ 45-60 ans
○ > 60 ans

3 – Dans quelle commune exercez vous ?

4 – Quelle est la proportion de votre activité de pédiatrie ?
○ < 10 %
○ 10 à 20 %
○ 21 à 30 %
○ > 30 %

Partie 2 – Évaluations des pratiques professionnelles
5 – A quelle fréquence estimez vous réaliser les examens de dépistage systématique des troubles du
neuro-développement ?

○ A chaque consultation de suivi obligatoire de l’enfant
○ Si point d’appel ou inquiétude de l’entourage
○ Jamais, je ne réalise pas de suivi pédiatrique

6 – Quels outils utilisez-vous pour vous aider lors de ce dépistage ?
○ Carnet de santé
○ Questionnaire M-CHAT
○ Echelle de Denver
○ Aucun
○ Autre : préciser

7 – Savez vous qu’une majoration existe pour la consultation dédiée au repérage des signes de
trouble du spectre de l’autisme ? (cotation « CTE » à 60€)

○ Oui
○ Non

8 – Vous sentez vous suffisamment formé(e) pour réaliser le suivi du neuro-développement d’un
enfant ?

○ Je me sens suffisamment formé(e)
○ Je ne me sens pas suffisamment formé(e)

89



9  – Avant  la  création des plateformes PCO TND, vers qui orientiez-vous un enfant  suspect de
présenter un trouble du neuro-développement ?

○ Pédiatre
○ Neuropédiatre
○ CAMSP
○ CMP
○ PMI
○ ORL
○ Ophtalmologue
○ Orthophoniste
○ Psychomotricien
○ Kinésithérapeute
○ Psychologue
○ Autre : préciser

Partie 3 – Communication autour des PCO TND
10 – Avez vous eu connaissance de l’existence de la plateforme PCO TND de Saint Nazaire ?

○ Oui
○ Non

11 – Si oui, par quel moyen avez vous eu connaissance de son existence ?
○ Par appel téléphonique de la PCO TND de Saint Nazaire
○ Par réception de plaquettes de la PCO TND de Saint Nazaire
○ Par FMC organisée par la PCO TND de Saint Nazaire
○ Par échange entre professionnels médicaux
○ Par échange avec des professionnels paramédicaux
○ Par un patient ou sa famille
○ Par communication régionale ou nationale
○ Autre : préciser

12 – Trouvez vous ce(s) moyen(s) d’information clair(s) et pertinent(s) ?
○ Oui
○ Non

13 – Si non, expliquez pourquoi en quelques mots :

14 – Si vous avez reçu plus d’un moyen d’information, lequel vous a semblé le plus pertinent ?
○ Appel téléphonique
○ Plaquette d’informations
○ FMC
○ Echange entre collègues médecins
○ Echange avec des professionnels paramédicaux
○ Echange avec un patient ou sa famille
○ Communication régionale ou nationale
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○ Autre : préciser

15 – Pour quelle raison est il le plus pertinent en quelques mots ?

16 – Depuis sa création, avez vous eu recours à la PCO TND ?
○ Oui
○ Non

17 – Si oui, votre recours à la plateforme fait suite à quel moyen de communication reçu ?
○ Appel téléphonique
○ Plaquette d’information
○ FMC
○ Echange entre collègues médecins
○ Echange avec des professionnels paramédicaux
○ Echange avec un patient ou sa famille
○ Communication régionale ou nationale
○ Autre : préciser

18 – Si vous avez participé à une FMC en lien avec la PCO TND, celle-ci vous-a-t-elle permise
d’acquérir  les  connaissances  utiles  pour  améliorer  le  dépistage  des  troubles  du  neuro-
développement ?

○ Oui
○ Non

Partie 4 – Pistes d’amélioration pour la communication entre professionnels de santé
19 – Dans l’optique d’améliorer la communication auprès des médecins généralistes quant à la mise
en place des PCO TND, quels autres moyens de diffusion de l’information pensez-vous utile ?
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Vu, le Président du Jury,

Vu, le Directeur de Thèse,

Vu, le Doyen de la Faculté,
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RESUME

Introduction : Depuis le 4ème plan autisme 2018-2022, la création des PCO TND s’est
progressivement généralisée à l’ensemble du territoire. La PCO TND de Saint Nazaire
créée  en  2020  a  fait  l’objet  d’une  campagne  d’information  auprès  des  médecins
généralistes concernés. Le repérage et l’adressage des patients suspects de présenter un
TND a  déjà  fait  l’objet  de  plusieurs  études  et  montrent  une  difficulté  des  acteurs  de
première ligne. La PCO TND a pour but de créer un « guichet unique » de diagnostic et de
prise en charge de ces enfants. Elle s’adresse directement aux médecins généralistes.

Objectifs : Cette  étude a pour  but  de  quantifier  a  posteriori  l’impact  de  la  campagne
d’information réalisée par la PCO TND de St Nazaire auprès des médecins généralistes
concernés.  Puis  les  objectifs  secondaires  sont  de  déterminer  quel(s)  moyen(s)
d’information(s) ont permis la meilleure communication et d’identifier le type de population
ayant été sensible à cette campagne.

Méthode : Réalisation  d’une  étude  observationnelle  descriptive  transversale  par  la
diffusion  d’un  sondage  pendant  2  mois  auprès  des  médecins  généralistes  libéraux
installés  sur  le  territoire  concerné  par  la  PCO  TND  de  St  Nazaire.  Les  analyses
statistiques ont été réalisées à l’aide du calcul du taux de pénétration, du test de Khi-2 et
du test exact de Fisher. 

Résultats : L’échantillon dénombrait  56 participants,  pour une population cible  de 296
médecins. A 6 mois de la fin de la campagne d’information, le taux de pénétration relatif à
la connaissance de la PCO s’élevait à 45 %. Le taux de pénétration par moyen retrouvait
une prépondérance des échanges entre professionnels de santé tous confondus (FMC,
échanges médicaux, paramédicaux) à 47,5 %, suivi de la plaquette à 20 %. Les facteurs
sociodémographiques  statistiquement  significatifs  prédictifs  d’une  connaissance  de  la
PCO étaient l’âge et la proportion de pédiatrie.

Conclusion : Cette étude reflétait que la campagne d’information a été efficace pour faire
connaître de son existence, et ce principalement grâce à l’emploi de la plaquette et des
FMC  organisées  par  la  PCO,  mais  aussi  par  une  part  importante  d’échanges  entre
professionnels  de  santé  médicaux  et  paramédicaux.  La  campagne  d’information  n’a
probablement pas sensibilisée les médecins âgés et exerçant peu de pédiatrie, pour qui
d’autres méthodes de communication sont à envisager.
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	- Les facteurs de risque modéré de TND sont : une prématurité modérée à tardive (32 SA à 36 SA + 6 jours), un petit poids de naissance par rapport à l’âge gestationnel, les malformations cérébrales ou cérébelleuses de pronostic indéterminé (agénésie ou dysgénésie isolée du corps calleux, ventriculomégalie, 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 prénatale à une substance psychoactive (médicaments psychotropes, substances illicites), un choc septique avec hémoculture positive, une méningo-encéphalite à entérovirus.
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