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Par délibération en date du 3 mars 1967, la faculté a arrété que les opinions émises
dans les dissertations qui lui seront présentées doivent étre considérées comme propres
a leurs auteurs et qu’elle n’entend leur donner aucune approbation ni improbation.
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ABREVIATIONS

APA : American Psychiatric Association

CAMPS : Centres d’Action Médico-Sociale Précoce

CFTMEA : Classification Frangaise des Troubles Mentaux de I'Enfant et de I'’Adolescent
CIM : Classification Internationale des Maladies

CRA : Centre de Ressources Autisme

CRAN : Centre de Ressources Autisme Normandie

DPO : Délégué a la Protection des données

DSM-V : Diagnostic and Statisticalmanual of Mental disorders, 5¢me édition

GTM : Grounded Theory Method (approche par théorisation ancrée)

IPA : InterpretativePhenomenogicalAnalysis (Analyse Interprétative Phénoménologique)
OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PCO : Plateforme de Coordination et d'orientation

PMI : Protection Maternelle et Infantile

TDAH : Trouble Déficit de I'Attention avec ou sans Hyperactivité

TED : Troubles Envahissant du Développement

TND : Troubles du Neurodéveloppement

TOC : Troubles Obsessionnels Compulsifs

TSA : Trouble du Spectre Autistique
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INTRODUCTION

Les médecins généralistes sont confrontés a de nombreuses interrogations de certains de leurs
patients, concernant le développement de leur enfant. lls sont souvent le premier recours de ces
familles. Le médecin généraliste a donc le privilege mais également la responsabilité de repérer et
d’organiser le diagnostic et la prise en charge d’enfants atteints de troubles du neurodéveloppement
dont les Troubles du Spectre Autistique.

Lors des études médicales, les médecins sont trés peu formés sur l'autisme. lls sont souvent démunis
face aux troubles neurodéveloppementaux (TND) de leurs patients. De nombreuses études montrent
qu’une formation complémentaire serait nécessaire.

Le Centre de Ressource Autistique de Normandie (CRAN) propose une formation pour que les
médecins de premier recours soient en capacité de poser un diagnostic simple d’autisme. Lors de ce
travail de thése nous avons cherché a évaluer 'impact de cette formation en répondant a la question:

> La formation vous permet elle de poser un diagnostic simple d’autisme ?

La premiére partie du travail décrivait I'histoire de l'autisme et ses définitions au fil du temps et la
présentation de la formation. La seconde partie portait sur une étude qualitative, regroupant différents
entretiens recueillis auprés des médecins ayant suivi cette formation.
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Premiére partie : Comprendre I’Autisme

.  Histoire de 'autisme

Autisme vient du grec « auto» qui signifie « soi-méme ». C'est le psychiatre Suisse Eugéne
Bleuler(1) qui I'utilise en premier en 1911 pour qualifier dans la schizophrénie adulte la perte du contact
avec la réalité extérieure qui rend difficile pour le patient toute communication avec l'autre.

Mais c'est au XIXéme siécle qu'un médecin Jean-Marc Gaspard Itard (1774-1838) (2) présente une
premiére conception de I'autisme avec Victor, I'enfant sauvage de I'Aveyron en tentant de I'éduquer et
de le comprendre.(3)

En 1943 Léo Kanner (1894-1981), pédopsychiatre Américain, publie I'article « Autistic Disturbances of
Affective Contact »(4) (les Troubles Autistiques du contact affectif). Il décrit pour la premiére fois
plusieurs symptdmes qui s'appliquent encore au trouble du spectre autistique tel qu'il est défini
aujourd’hui. Dans cet article il décrit le comportement de onze enfants 4gés de moins de onze ans. lls
avaient en commun une inaptitude a établir des relations normales avec leur entourage et a réagir
normalement aux situations. lls ont également besoin d'isolement « aloness » et d'absence de
changement « sameness ». L’ensemble de ces signes apparaissent dans les deux premiéres années
de la vie de ces enfants.(5)

En 1944 Hans Asperger (1906-1980), pédiatre Autrichien, publie son article : « Autistic psychopathy in
childhood » (les psychopathies autistiques dans I'enfance) (6). Il semblerait qu'il aurait publié cet article
peu de temps avant Kanner mais serait passé inapergu car publié en Allemand. A priori ces deux
médecins ne se sont jamais rencontrés. Asperger décrit quatre jeunes gargons ayant des intéréts
spécifiques. Ce travail montre que les perturbations fondamentales des personnes autistes est la
limitation de leurs relations sociales.

I a fallu attendre 1981 pour que Lorna Wing, psychiatre Britannique, publie un article intitulé
« Asperger’s Syndrome : a Clinical Account »(7). Le travail d’Asperger est alors dévoilé au grand jour.

Dans son article Kanner évoque une origine génétique de l'autisme mais également une origine
sociologique. De ces deux explications sont nés deux courants :

-le courant psychanalytique qui recherche les causes de I'autisme dans une carence affective du
milieu familial. L’autisme n’est pas une pathologie irréversible et peut étre amélioré par un traitement
étiologique.

-le courant comportementaliste qui recherche des explications génétiques ou neuro-
développementales. L’autisme est considéré comme fixé et faute de traitement étiologique, le traitement
des comportements reste la priorité.
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Le courant psychanalytique a longtemps dominé. Il a fait beaucoup de tort aux personnes atteintes
d’'autisme ainsi qu’a leur famille. La froideur de la mére étant considérée comme la cause de l'autisme
entrainant une grande culpabilisation parentale. Afin de contrer ce courant des associations de parents
d’enfants autistes se développent d’abord aux Etats Unis dans les années 60. En France c'est dans les
années 80 que les parents importent des Etats-Unis les théories comportementalistes.

Ce n’est qu'en 2012 que la Haute Autorité de Santé a désavoué les théories psychanalytiques.

Les Centres de Ressources Autisme (CRA) ont été créés suite a un rapport parut en 1994 par
I'Inspection Générale des Affaires Sociales.(8) De graves insuffisances des mécanismes de dépistage
et d'orientation de I'autisme ont été relevées. C'est la création de Centres de Ressources pour I'Autisme
(CRA) des 1999. lIs sont composés d’'une équipe pluridisciplinaire et leur mission est d’améliorer le
diagnostic et la prise en charge des personnes atteintes d’autisme. En 2005 le plan Autisme a été lancé
suite a une condamnation de la France par la cour Européenne pour le non-respect des droits des
personnes autistes. Nous sommes désormais au quatriéme plan Autisme (2018-2022).lls sont
composés de mesures définies et financées par le gouvernement dans le but de rattraper le retard de la
France en matiére d’accompagnement des personnes autistes. lls ont organisé les CRA en centres
régionaux. Il en existe 26 aujourd’hui (9).
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Il.  Classification (10,11)

Il existe 3 classifications permettant de poser un diagnostic d’autisme. Deux classifications
internationales : la Classification Internationale des Maladies (CIM) de I'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS) et le DSM de I'’American Psychiatric Association (APA). Une classification est frangaise :
le Classification Frangaise des Troubles Mentaux de I'Enfant et de I'Adolescent la CFTMEA.

A. La CIM 11éme édition

Une nouvelle version du CIM est apparue en juin 2018, officiellement adoptée en mai 2019. Elle est
rentrée en vigueur le 1" janvier 2022. La version précédente datait de 1990.

La CIM-11 met a jour les critéres de diagnostic de I'autisme et est plus en accord avec le DSM-V. Elle
inclut le syndrome d’Asperger, le trouble désintégratif de I'enfance et certains autres troubles du
développement généralisés dans la catégorie « Trouble du Spectre de I'Autisme » et non « Troubles
Envahissant du Développement » comme dans la CIM-10.

Les troubles sont définis par deux catégories : les difficultés d'interaction et de communication sociale
d’'une part et les intéréts restreints et les comportements répétitifs de I'autre. La caractéristique liée aux
problemes du langage est supprimée par rapport au CIM-10.

La CIM-11 fait la distinction entre autisme avec ou sans handicap intellectuel. Elle inclut également la
perte des compétences acquises précédemment comme caractéristique a prendre en compte lors du
diagnostic.

Concernant I'autisme pendant I'enfance la CIM-11 se concentre sur les régles de jeux strictes que les
enfants s'imposent lorsqu'ils jouent, étant un signe d'inflexibilité dans la pensée et non sur le type de
jeux qui peut varier selon le pays ou la culture.

B. La DSM-V (12)

Le DSM-V est apparue en mai 2013 et a été validé en France en 2015. Elle ne parle plus de TED mais
de Troubles du Spectre de I'Autisme (TSA). Comme la CIM-11 elle utilise la dyade autistique : trouble
de la communication et des interactions sociales, comportements restreints et répétitifs.

Le DSM-V déclare que l'autisme et le handicap intellectuel peuvent étre simultanés contrairement au
CIM-11 qui distingue autisme avec et sans handicap intellectuel. Le syndrome d’Asperger a disparu de
cette classification, il est devenu un trouble parmi d’'autres dans le spectre de I'autisme, un TSA sans
retard de langage.
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C. La CFTMEA (13)

Si le CIM-11 et le DSM-V font consensus dans la communauté scientifique, l'utilisation de la CFTMEA
est sujette a controverse. Sa 5e édition est sortie en 2012. Elle classe I'autisme dans la catégorie
« autisme et troubles psychotiques » avec la schizophrénie et les troubles de I'humeur. Cette
classification est sujette a de nombreuses critiques du fait de son inspiration psychanalytique et du
manque d’étayage scientifique.

lIl. Epidémiologie (8)

L’autisme « typique » décrit par Léo Kanner en 1943 est aujourd’hui intégré dans les Troubles du
Spectre Autistique (TSA) qui rendent mieux compte de la diversité de I'autisme.

Au total les TSA concernent aujourd’hui 1 personne sur 100 soit environ 700000 personnes en France
dont 100000 ont moins de 20 ans. Il 'y a 50 ans on parlait d’'une naissance sur 10000. Cette
augmentation est due a une meilleur description et identification des troubles ainsi qu'a une
augmentation due aux facteurs environnementaux. L'autisme se manifeste le plus souvent durant
I'enfance entre 18 et 36 mois. L’enfant est trop calme ou au contraire trop excité. Il semble indifférent au
monde sonore et aux personnes qui I'entourent. Il ne répond pas a son prénom et ne réagit pas aux
separations et aux retrouvailles. Il ne sourit pas et reste silencieux. Il ne regarde pas dans les yeux, ne
joue pas a faire « coucou », ne pointe pas du doigt et ne cherche pas a imiter les adultes. L'age moyen
au moment du diagnostic est entre 3 et 5 ans. 60 a 70% d’enfants autistes sont non scolarisés.

Le sexe ratio des TSA est de 4 gargons pour 1 fille mais ce chiffre doit étre relativisé. En effet les outils
de détection et d’évaluation ont été essentiellement validés sur des populations de gargons, avec le
risque d’occultation de signes propres aux filles. Le sex-ratio serait en réalité proche de 3 gargons pour
1 fille.

IV. Origine multifactorielle de 'autisme (14)

L’autisme est lié & des anomalies tres précoces d’origine anténatale du neurodéveloppement.
Il s’agit d’une maladie d’origine multifactorielle avec cependant une forte composante génétique :

Des défauts de mise en place et d’organisation de certains réseaux cérébraux spécialisés, dédiés a la
communication et au comportement en fonction de I'environnement et de ses changements, ont été mis
en évidence grace a I'imagerie médicale.

La biologie moléculaire a identifié plusieurs centaines de génes dont I'altération semble conduire & une
plus grande susceptibilité a l'autisme. Ces génes participent en particulier a la formation du systéme
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nerveux et des connexions synaptiques, ainsi qu'a la synthése de substances chimiques indispensables
au bon fonctionnement du cerveau.

=>Etre un garcon et présenter des antécédents familiaux sont des facteurs de risques importants.

Des facteurs environnementaux ont également une part dans 'autisme : des expositions a des virus,
des toxiques durant la grossesse mais sans connaitre leur nature exacte actuellement. Des traitements
antiépileptiques administrés a la mére durant la grossesse sont suspects. La prématurité est également
un facteur de risque important et reconnu.

En revanche certaines croyances tenaces comme les maladies cceliaques secondaires a une
intolérance au gluten, la vaccination combinée contre la rougeole, les oreillons et la rubéole (ROR), les
caractéristiques psychologiques des parents (les prétendues « méres réfrigérateurs ») ont été
démenties et ne sont pas des facteurs de risque de TSA.

V. Les caractéristiques cliniques (15)

A. La dyade autistique (16)

Les caractéristiques de I'autisme sont trés variées d’un individu a l'autre. C’est pourquoi on parle de
troubles du Spectre Autistiques (TSA) : chaque personne atteinte d'autisme a des caractéristiques
propres et se différencie des autres.

Deux aspects sont cependant identifiés : c’est la dyade autistique :

-> Des difficultés dans la communication et les interactions sociales
-> Des comportements répétitifs et des intéréts restreints

1) Difficultés dans la communication et les interactions sociales :

- Déficit de réciprocité sociale et émotionnelle : difficulté a exprimer ses émotions et a
comprendre celles des autres.

- Déficit des comportements non verbaux : ne regarde pas dans les yeux lors d’une conversation,
pas de hochement de téte.

- Déficit du développement, du maintien et de la compréhension des relations : ne pas savoir s'il
faut dire « bonjour », ne pas savoir s'il faut serrer la main plutét que faire la bise. Ne pas penser
a téléphoner pour maintenir une relation, de proposer de sortir...

2) Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts :

- Mouvements répétitifs ou stéréotypés : répétitifs dans le cas d'un intérét envers un seul objet :
petite voiture et activités répétitives : faire tourner la roue. Stéréotypés lors des mouvements du
corps : balancement du corps, battements des mains.
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- Intolérance aux changements, adhésion inflexible a des routines : changement de vétements,
de lieux, d'alimentation, utiliser le méme itinéraire pour aller a I'école, rituels du coucher,
alignement des objets...

- Intéréts restreints ou fixes, anormaux dans leur intensité ou leur but : connaitre tous les horaires
de bus de la ville, collectionner les piles, temps important consacré a un sujet particulier.

- Hyper ou hypo sensibilité aux stimuli sensoriels :

Hyper : les canaux sensoriels sont trop ouverts, trop de stimulations parviennent au cerveau qui
ne peut pas tout gérer : hypersensibilité au son, aux odeurs...

Hypo : canaux sensoriels ne sont pas assez ouverts et trop peu de stimulations arrivent au
cerveau qui se retrouve privé d’information (bruit blanc) le canal crée son propre stimulus a
cause de son fonctionnement défectueux et le message du monde extérieur est recouvert par le
bruit dans le systeme : hyposensibilité au toucher (se brile).

Dans le DSMV la personne doit présenter les trois symptomes liés a la communication et deux
symptdmes sur quatre liés aux comportements et aux intéréts pour répondre aux critéres de l'autisme.
lls doivent étre présents deés les étapes précoces du développement. Et ils doivent occasionner un
retentissement cliniquement significatif en terme de fonctionnement social, scolaire. Ces troubles ne
sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel ou un retard global du développement.

L’autisme peut étre sans ou avec une déficience intellectuelle. Mais sont fréquemment associés. Ce qui
va les différencier est une altération de la communication sociale supérieure a ce qui serait attendu lors
d’une déficience intellectuelle.

B. Comorbidités associées (17)

L’autisme s'accompagne souvent de troubles associés renforcant la variété du spectre autistique.
Leur prise en compte sur le plan diagnostique et thérapeutique peut considérablement améliorer la
qualité de vie des enfants concernés et de leurs proches.

1) Troubles ou pathologies pouvant avoir un impact sur le fonctionnement de I’enfant avec TSA.
->Leur recherche permet d’analyser comment I'enfant fonctionne et d'évaluer ses besoins.

- Autres troubles du neurodéveloppement : trouble du développement intellectuel, du langage,
déficit attentionnel, trouble du développement de la coordination.

- Troubles sensoriels : surdité, troubles visuels

- Perturbations de fonctions physiologiques : sommeil, comportement alimentaire

- Troubles psychopathologiques : anxiété, dépression

- Pathologies neurologiques : épilepsie, mouvements anormaux

- Pathologie somatique : dentaire, hormonale, cardiaque, digestive...
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2) Facteurs de vulnérabilité neurobiologique pouvant perturber le neurodéveloppement et
contribuer a I'émergence des troubles cognitifs des enfants avec TSA.

-> lIs font partie du diagnostic étiologique.

Facteurs de risque comme la grande prématurité, 'exposition prénatale a des toxiques, une
lésion cérébrale...

Déterminants neurobiologiques tels que les anomalies chromosomiques ou génétiques :
déterminisme fort dans la survenue d’un trouble du neurodéveloppement : syndrome de I'X
fragile, sclérose tubéreuse de Bourneville. Ou facteur de prédisposition: délétions,

duplications...

La recherche de ses troubles associés doit étre systématique afin de déterminer la sévérité de l'autisme
et les besoins de la personne atteinte.

C. Diagnostic différentiel

La plupart des comorbidités associées a l'autisme peuvent constituer un diagnostic différentiel.
Seuls le mutisme sélectif et le trouble de la communication sociale sont des diagnostics exclusifs. Chez
I'enfant les principaux diagnostics différentiels du TSA sont :

Les troubles sensoriels (cécité et surdité) associés a des troubles du comportement ou
relationnels.

Les états de marasme dans un contexte de carence affective profonde et le trouble réactionnel
de I'attachement dont les problémes de relations sociales peuvent étre confondus avec ceux du
TSA.

Les troubles de la communication incluant le trouble du langage (mais trouble de la
socialisation secondaire) et le trouble de la communication sociale (mais pas d'intéréts
restreints et répétitifs.

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

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

Le trouble de I'anxiété sociale (phobie sociale)

Certaines formes d’épilepsie : le syndrome de Landau-Kleffner

Le mutisme sélectif : compétences sociales appropriées dans certaines situations.

Le syndrome de Rett : maladie génétique, principalement chez la fille provoguant un handicap
mental et des atteintes motrices sévéres. Régression rapide des acquis aprés 6 a 24 mois de

développement normal.
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Chez I'adolescent deux autres diagnostics différentiels sont a évoquer :

- Le trouble obsessionnel compulsif (TOC)

- La schizophrénie a début précoce

D. Niveaux de sévérité de I'autisme (16)

Le diagnostic de I'autisme décrit trois niveaux de sévérité en fonction du soutien nécessaire : nécessite
un soutien, nécessite un soutien important, trés important.

1) Niveau 1 : nécessite un soutien :

Sur le plan de la communication sociale, sans soutien en place, I'enfant présente des déficits au niveau
de la communication. Difficultés a initier des interactions sociales, réponses atypiques, intérét diminué
pour les interactions sociales.

Les comportements répétitifs et restreints sont quen a eux marqués par une inflexibilité. Le
changement entre les activités est difficile. Il n’y a pas d’organisation et de planification ce qui entrave
I'autonomie.

2) Niveau 2 : nécessite un soutien important :

Les supports mis en place ne permettent pas de masquer les déficits au niveau de la communication
verbale et non verbale. Les initiations des interactions sociales sont limitées et les réponses aux
ouvertures sociales des autres sont réduites ou anormales.

Le comportement est inflexible et il existe une difficulté a s’adapter au changement. Les comportements
restreints/ répétitifs sont assez fréquents pour étre évidents a I'observateur occasionnel et interférer
avec le fonctionnement dans plusieurs contextes.

3) Niveau 3 : nécessite un soutien trés important :

De graves déficits sur le plan de la communication sociale verbale et non verbale provoquant des
déficiences graves dans le fonctionnement. Les interactions sociales sont trés limitées.

Il existe une difficulté extréme a faire face aux changements. Manque de souplesse dans les
comportements. Comportements restreints ou répétitifs interférant nettement avec le fonctionnement
dans tous les domaines et induisant une grande difficulté et détresse a changer dorientation ou
d’action.
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E. Prise en charge (18)

La cause de l'autisme n’étant pas connue aucun traitement médical n’existe pour le moment. La
prise en charge vise a améliorer la qualité de vie des personnes atteintes. L'autisme a des
manifestations trés diverses suivant les personnes. La prise en charge doit donc étre globale,
individualisée et pluridisciplinaire. C’est la solution pour favoriser le bien-étre, le développement,
I'éducation et la socialisation de chaque individu dans toutes ses singularités.

Déficit

Type d’intervention

Troubles du tonus ou du développement de la
motricité ou de la posture

Kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité,

Troubles de I'oralité alimentaire et verbale Orthophome, kinesitherapie,  psychomotricite,
ergothérapie

Troubles de la communication et du langage Orthophonie, ORL

Troubles visuels Orthoptie, ophtalmologie

Troubles du comportement : anxiété, inhibition, . , . g
Psychomotricité, éducation spécialisée,

agitation, troubles de la régulation émotionnelle et
des conduites

psychologie, ou pédopsychiatrie

Trouble de la coordination isolé (maladresse)

Ergothérapie, psychomotricité

Troubles de la motricité fine

Ergothérapie, psychomotricité en fonction de
I'age

Difficultés graphiques, environnementales et besoin
d’installation

Ergothérapie, psychomotricité

Décalage global des acquisitions (suspicion de
trouble du développement intellectuel - TDI)

< 4 ans : orthophonie, psychomotricité,
> 4 ans : orthophonie, psychomotricit¢ plus si
possible neuropsychologie

Trouble de 'attention et des fonctions exécutives

Neuropsychologie, ergothérapie, orthophonie,

psychomotricité

Ces orientations se feront en fonction de I'dge de I'’enfant et en fonction du maillage territorial et
de I'expertise en neuro-développement pédiatrique des différents professionnels disponibles.

Les professions surlignées en gras sont a prioriser.

2
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VI. Laformation sur le diagnostic des TSA (12)

» Comment soutenir les médecins généralistes dans la réalisation de diagnostics simples de
Troubles du Spectre de I'Autisme, dans le cadre des Troubles du Neuro Développement ?

A. Objectifs

La formation est dispensée par le CRAN. Elle se déroule sous forme de 6 séances de 2h30 dirigée
par le pédopsychiatre du CRAN et une psychologue. Elle a pour but de soutenir la montée en
compétences des professionnels en termes de diagnostic de TSA en Seine-Maritime et dans I'Eure. Elle
permet de faire découvrir aux médecins lintrication des TSA au sein des TND, les particularités de
fonctionnement des personnes atteintes d’'autisme ainsi que les différents types de prise en charge.
L'objectif final est de former les médecins de premier recours a effectuer des diagnostics simples de
TSA.

B. La Plateforme de Coordination et d’Orientation : PCO(19)

La plateforme a pour objectif de mettre en place un parcours coordonné de bilan et d'interventions
précoces, destinés aux enfants de moins de 7 ans présentant un Trouble du Neuro-développement.

Ce parcours vise a :

» Faciliter 'accés a des bilans afin d’étayer ou d’accélérer |a réalisation du diagnostic.
» Favoriser la mise en place d'interventions précoces dans lattente de la stabilisation du
diagnostic.

L’orientation vers la PCO est médicale. Il est nécessaire que la demande soit effectuée par le médecin
de I'enfant. Celle-ci se fait grace a un formulaire de repérage.

C. La consultation de repérage

Le médecin généraliste en tant que médecin de premier recours est bien placé pour repérer les
enfants pouvant étre atteints de TSA. Le premier signe d’alerte est l'inquiétude parentale. Lorsque cette
inquiétude est confirmée par le médecin en recueillant les antécédents

La consultation doit recueillir les antécédents familiaux (place dans la fratrie, notion de consanguinité),
le déroulement de la grossesse et de l'accouchement (prématurité). Ainsi que les antécédents
personnels tels que les épisodes infectieux ORL, le développement posturo-moteur (station assise, 4
pattes, &ge de la marche), le développement du langage (production, pointage, gestes, réception, appel
du prénom). La présence d’'une régression des compétences, de difficultés de scolarisation. L’existence
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de particularités sensorielles, d’habitudes alimentaires et de centres d'intéréts étonnants. Un sommeil et
une autonomie perturbée au quotidien. Des bizarreries de relations avec les autres ainsi qu’une
difficulté de régulation des émotions.

Un examen physique est également nécessaire afin d’éliminer les diagnostics différentiels

Des avis spécialisés et des bilans sont préconisés afin de vérifier les entrées sensorielles (ORL,
consultation d’ophtalmologie, bilan orthophonique, psychologue, psychomotricien...). Ces bilans et la
prise en charge éventuelle de déficits peuvent étre organisés via la PCO.

Une grille de développement a été donnée afin d'identifier les signes d’alerte de 'autisme (Annexe 1)
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Deuxiéme partie : L ’étude

.  Objectifs de I'étude

Du fait du manque de professionnels formés au diagnostic des TSA et des délais d'attente
importants dans les CRA et en neuropédiatrie, les patients et leurs familles sont dans une errance
diagnostic durant plusieurs années. De nombreuses études se sont intéressées au besoin de formation
des médecins sur les TSA. Mais une fois cette formation dispensée, celle-ci permet-elle aux médecins
formés de poser un diagnostic de TSA ? Former les médecins de premier recours au diagnostic des
TSA, qui sont par leur place les premiers interlocuteurs des patients, permettrait de poser un diagnostic
rapide et de débuter une prise en charge précoce de ces patients. Mais aprés avoir regu cette formation
qu’en pensent les médecins concernés ?

A. Obijectif principal

Cette étude avait pour objectif principal de connaitre le point de vue des médecins de premier
recours de Seine-Maritime et de 'Eure sur leur capacité a poser un diagnostic simple d’autisme aprés
avoir regu une formation dispensée par le CRAN.

B. Objectifs secondaires :

Les objectifs secondaires étaient :

L’évaluation des apports de la formation par les médecins,

La recherche et la compréhension des éventuelles difficultés résiduelles au diagnostic des TSA,
L’exploration des besoins potentiels des médecins,

La possibilité d’une généralisation de la formation.

C. Question de recherche

Une formation sur le diagnostic de I'Autisme dispensée par le Centre de Ressources Autisme
Normandie permet-elle aux médecins de premier recours de Seine-Maritime et de 'Eure de poser des
diagnostics simples d’Autisme ?
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II. Matériel et méthodes

Une étude qualitative inspirée de la phénoménologie interprétative par entretiens individuels a été
effectuée pour réaliser ce travail de these.

A. La méthode qualitative (20)

La recherche qualitative ne cherche pas a quantifier ou a mesurer, elle consiste le plus souvent a
recueillir des données verbales permettant une démarche interprétative. Par son approche
compréhensive, la recherche qualitative permet d’explorer le lien entre la « vraie vie » du clinicien et la «
science dure ». Elle peut contribuer a une meilleure compréhension du fonctionnement des suijets et
des interactions entre eux. A ce fitre, la recherche qualitative est particuliérement adaptée & la
recherche en médecine générale, car elle permet un abord plus €largi de la compréhension de la santé
et des déterminants des soins. Elle nous permet de comprendre et non de compter.

Il existe deux approches méthodologiques principales en analyse qualitative :

» L’approche par théorisation ancrée (GTM), développée par Glaser et Strauss dans les années
60 aux Etats-Unis. Son objectif est de construire un modele explicatif. I se fonde sur 'analyse
de phénoménes sociaux dans une population identifiée comme capable d'apporter une
information pertinente a la question de recherche. L’échantillonnage se référe au principe de
saturation des donnees.

» L’approche par analyse interprétative phénoménologique (IPA), développée par Smith dans
les années 90, en Grande-Bretagne dans le domaine de la psychologie. Son objectif est
d’explorer la maniere dont une expérience de vie a été ressentie et comprise par la personne
qui I'a vécue. L'IPA est centrée sur le vécu des individus. L'échantillonnage est souvent de
faible effectif.

Nous avons donc choisi la méthode qualitative inspirée de I'analyse interprétative
phénoménologique car nous voulions comprendre ce qui permettait ou empéchait de poser un
diagnostic de TSA chez un médecin ayant regu une formation sur le diagnostic de I'autisme.

B. Le recueil des données (21)

En recherche qualitative il existe deux méthodes de recueil de données : les entretiens individuels
et les entretiens de groupe.

1) Le Focus groupe :

Le focus groupe une technique d’entretien collectif permettant de déterminer les similarités et
différences de points de vue d’un groupe de participants réunis a propos d’un sujet qui les concerne. I
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permet des interactions entre les participants. La durée d’expression de chacun ne sera pas aussi large
qu’en entretien individuel. Il ne permet pas d’aller en profondeur.

2) L’entretien individuel « semi-dirigé » :

L’entretien « semi-dirigé » recueille un avis, sous la forme d’'une conversation permettant de
partager des opinions en toute confidentialité et sans jugement. Il laisse toute la place souhaitée a
I'écoute d’un récit de vie en laissant le temps nécessaire a son expression. Il permet d’accéder a un
sujet en profondeur et méne a une réflexion par l'introspection.

Il existe également des entretiens individuels dirigés ou ouverts.

> Nous avions choisi de réaliser nos entretiens sous la forme d’entretiens individuels « semi-
dirigés » afin d’explorer en profondeur et sans jugement l'opinion des médecins sur le
diagnostic de l'autisme. En analyse interprétative phénoménologique les entretiens sont
individuels pour faciliter 'échange et avoir accés au vécu du participant. L'entretien semi-dirigé
a été préféré a 'entretien dirigé afin de ne pas orienter les réponses de l'interrogé et I'entretien
ouvert a été écarté devant le risque d’un hors sujet.

C. La population étudiée

La population étudiée était constituée de médecins de premier recours ayant regu la formation sur
le diagnostic de I'autisme par le CRAN.

Les critéres d'inclusion :

» Avoir regu la formation par le CRAN,

» Etre médecin de premier recours (médecin généraliste, médecin en PMI),
> Exercer en Seine-Maritime ou dans I'Eure,

» Accepter I'entretien et I'enregistrement audio.

Les critéres d’exclusion :

» Etre médecin spécialiste
> Etre médecin généraliste remplagant (suivi non régulier des patients)

La population étudiée devant avoir recu la formation sur le diagnostic des TSA, nous avions choisi de
réaliser un échantillonnage raisonné homogéne. C'est 'homogénéité de I'échantillon et non sa
diversité qui doit étre recherchée. Au contraire de la méthode par théorisation ancrée qui utilise un
échantillonnage théorique qui consiste a sélectionner au fur et @ mesure de I'analyse des données des
participants qui permettront de confirmer ou d'infirmer les hypotheses intermédiaires émergentes du
terrain.

Les médecins ont été contactés par mail ou par téléphone avec systématiquement une fiche
d’information transmise (Annexe 2).
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D. Le guide d’entretien (20)

Le guide d'entretien qualitatif semi-structuré individuel permettait de définir le déroulement de
chaque entretien tout en restant souple dans la chronologie des différentes questions. Il permettait aux
sujets interrogés d’exprimer librement leurs opinions, leurs témoignages personnels, sans jugement,
linterviewer restant neutre.

Notre guide d’entretien a été réalisé avant les entretiens individuels, relu et corrigé plusieurs fois par ma
directrice de these. Il n'a pas été modifié au fil des entretiens. (Annexe 3)

Le guide d’entretien était compose :

» D’une introduction avec remerciement du participant d’avoir accepté d’étre interroge,

» Une explication du déroulement de I'entretien avec des questions ouvertes le laissant libre
d’exprimer ce qu'il souhaitait,

» Un rappel qu'il serait enregistré par audio avec un consentement demandé oralement lors
de I'enregistrement,

» Neuf questions ouvertes, avec des questions de relance suivant la direction prise de
I'entretien.

» Quelques questions fermées afin de recueillir les caractéristiques des médecins.

E. L’entretien

Les entretiens étaient réalisés en face a face, au calme, dans le bureau des médecins interrogés ou
par visioconférence devant la situation covid ou lorsque I'emploi du temps ne permettait pas le face a
face. La date et I'heure étaient fixées par les participants, la plupart en fin de matinée ou début d'apres-
midi. Une durée moyenne de 'entretien leur était donnée afin de s’organiser (20-30 min).

Les médecins étaient enregistrés par audio avec une application « dictaphone », ils étaient prévenus
que l'enregistrement serait anonyme et effacé I'étude terminée. Un consentement oral leur était
demandé en début d’enregistrement.

Au début de l'entretien une question « brise glace » était posée afin de mettre le participant en
confiance. Puis se déroulait une écoute active permettant a l'interrogé de s’exprimer librement et sans
jugement tout en se sachant entendu. La neutralité était respectée afin de ne pas influencer le
participant. Des relances étaient effectuées aux moments opportuns.

L’entretien était terminé apres avoir demandé au participant s'il souhaitait ajouter un élément puis en le
remerciant pour sa disponibilité.

F. Cadre légal (22)

Une autorisation a été demandée avant de commencer les entretiens au délégué a la protection
des données (DPO) le 22 septembre 2021, I'accord a été accepté le 15 décembre 2021.
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G. L’analyse des données inspirée de la phénoménologie interprétative (20)

L’analyse inspirée de la phénoménologie interprétative a pour objectif la recherche de sens a partir
de la description par la personne du phénoméne vécu. Le chercheur tente de donner du sens au sens
que les participants donnent a leur expérience vécue. A l'inverse de la GTM, l'objectif de I'lPA n’est pas
la construction d’'une théorie mais I'émergence de thémes super-ordonnés articulés de fagon
cohérente, minutieusement illustrés par le verbatim. L’IPA doit permettre au lecteur de découvrir un
univers singulier tout en comprenant que ces univers singuliers sont sous-tendus par de grands
concepts théoriques communs. L'analyse des entretiens se fait indépendamment des autres en IPA.
C’est la démarche idiographique : se focaliser sur un individu et son univers singulier.

1) Familiarisation des données :

La premiére étape de I'analyse a été une écoute attentive de I'enregistrement afin de se plonger
dans le monde singulier du participant puis une retranscription intégrale de I'entretien, mot & mot sur le
logiciel Microsoft Word. Les silences, les rires, les soupirs ont été notés entre parenthese. Les
hésitations, les fautes de langages, les onomatopées, les éléments de langage oral ont été conservés
tels quels. Les entretiens étaient anonymes. Un chiffre de 1 a 10 a été donné aléatoirement. Tous les
éléments permettant d’identifier un participant ont été remplacés par X.

2) Annotation du verbatim :

La phase de familiarisation a permis de réaliser une fragmentation du texte en « verbatim ».
L’annotation n'a pas de régle mais elle doit étre la plus compléte possible. Ces notes peuvent étre
descriptives (éclairer un élément décrit), linguistiques (sens des mots utilisés) et conceptuelles.

3) Faire émerger les thémes

Les annotations ont été transformées en thémes. Il ne s’agit pas une simple indexation des
annotations mais d’expliciter en termes de concepts le discours du participant.

4) La recherche de connexions entre les différents thémes émergents

Les thémes ont été organisés, articulés entre eux afin de faire émerger des thémes super-
ordonnés. Nous nous sommes basés sur le sens que les événements ont pour les participants pour
construire des liens.

5) Passage a I’entretien suivant

Ensuite nous recommencions ce processus avec I'entretien suivant en mettant de coté I'entretien
précédant afin de se plonger dans ce nouvel univers singulier.

6) La recherche de motifs qui lient les différents cas

Nous avons ensuite connecté les différents entretiens afin d’établir des liens entre eux, en réalisant
que le théme super-ordonné d’'un cas peut correspondre a celui de plusieurs autres cas. C'est
I'émergence de concepts supérieurs qui lie les cas entre eux.

L’ensemble du codage a été regroupé dans un tableau a l'aide du logiciel Microsoft Excel. (Annexe 3)
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lll. Les résultats

A. Caractéristiques de la population étudiée et des entretiens

La population étudiée était constituée de médecins de premiers recours ayant regu la formation sur
le diagnostic de I'autisme par le CRAN. Le CRAN ne pouvant pas pour raison de confidentialité nous
donner la liste des médecins formés, un mail a été rédigé puis envoyé a la secrétaire du CRA afin
qu’elle le leur transmette.

Deux réponses ont été données : une seule réponse positive, une négative car départ a la retraite du
médecin concerné.

Le reste des médecins a été sélectionné gréce a notre réseau de connaissances. Nous avons inclus
tous les contacts que nous avons pu avoir tant qu'ils respectaient les critéres d'inclusion et d’exclusion.

Au total sur 13 médecins contactés, 10 ont répondu positivement et ont été inclus.

10 entretiens ont été réalisés sur une période d’'un mois entre le 22 février 2022 et le 22 mars 2022. La
moyenne des entretiens était de 15 minutes.

Les 10 entretiens ont assuré la suffisance des données.
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Tableau des caractéristiques sociodémographiques des médecins de I'étude

Médecins Age Sexe Lieu d'exercice Experience Seul/ En groupe Organisation du lieu de travail Formations Date formation TSA

Dri 49ans féminin  Rural 13 ans d'installation  MDS 7 médecins, 1 psychologue, 1 Maitre de stage et  100% liberale MG DU de pediatrie sur TND
psychomotricienne, 1 pédicure- tuteur 2021
podologue, 5infirmieres
Dr2 42ans féminin  Semi-rural 14 ans d'installation  MDS 12 Médecins, 1infirmiére, Non 100% libérale DU de pediatrie
1 psychomotricienne Formation éducation 2019
thérapeutique surpoid et
obésité de I'enfant
Dr3 38ans Féminin Urbain 6 ans MG libéral, PMI PMI Non PMI Fait des formations 2021
depuis 6 mois PMI
Dr4 43ans Féminin  Semi-rural 14 ans d'installation  MDS 12 Médecins, linfirmiere, Maitre de stage 100% libéral DU de pediatrie, DU de 2019
1 psychomotricienne soins palliatif
Dr5 45ans Masculin  Semi-rural 14 ans d'installation  MDS L o Maitre de stage 50% libéral, 50% DU d'echographie,
12 Médecins, 1infirmiere, . 3
. SAMU Formation apnée du 2019
1 psychomotricienne .
sommeil
Dr6 44 ans Féminin Semi-rural 10 ans d'installation  MDS Maitre de stage 3/4libéral Formation sur les vertiges
12 Médecins, linfirmiére, (médecin 2019
1 psychomotricienne urgentiste avant a
50% avant)
Dr7 43ans Féminin Semi-rural 14 ans d'installation  MDS L R Non 100% libéral DU gynéco, DU
12 Médecins, linfirmiere, )
. développement de 2019
1 psychomotricienne
I'enfant
Dr8 6lans Masculin Semi-rural 28 ans d'installation  MDS 12? Médecins, 1infirmiére, Non 100% libéral DU de soins palliatifs 2019
1 psychomotricienne
Dr9 43 ans Masculin  Rural 13 ans d'installation  MDS 5 médecins généralistes Non Pendant 8 ans MAS Thése sur l'autisme.
avec Autisme, Diplome d'ostéopathie,
sinon médecin DU de traumatologie du
généraliste sport, anthropologie et 2021
santé. Dipléme EHESP. DU
du developpement
neuromoteur de |'enfant.
Dr10 59ans Féminin Urbain 20 ans médecin PMI PMI Non MG pendant 20 DU médecine de
généraliste rural, ans, addictologie I'adolescence, DU de
depuis 5ans PMI 10ans, PMI pédiatrie, a travaillé
centre d'addictologie 20% 2019
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Sexe : on retrouve dans cet échantillon 7 femmes pour 3 hommes
Age : I'age moyen des médecins était de 46,7 ans. L'age variait de 38 ans a 61 ans.

Lieu d’exercice : 6 médecins travaillaient en milieu semi-rural, 2 en milieu rural et 2 en milieu
urbain.

Nombre d’années d’installation : La moyenne du nombre d’années d'installation en médecine
générale était de 14,6 ans. Un médecin était depuis 6 mois en PMI, un autre depuis 5 ans.
Tous ont été médecins généralistes.

Mode d’exercice : Tous travaillaient en groupe.

Organisation du lieu de travail : 9 médecins étaient dans des maisons de santé avec des
professions paramédicales (infirmiéres, psychomotriciennes...)

Investissement au sein de la faculté : 4 médecins accueillaient des externes ou internes.

Activité libérale : 8 avaient une activité de médecin généraliste dont 1 @ 50% avec une activité
SAMU. 20% avaient une activité de PMI.

Formations : tous les médecins avaient déja participé a des formations autres que les TSA. 1
médecin avait fait sa thése sur l'autisme et avait travaillé dans une Maison d’Accueil Spécialisé

(MAS). 6 médecins avaient fait le DU de pédiatrie.

Formation TSA : 7 médecins ont suivi la formation sur le diagnostic des TSA en 2019, 3 en
2021.

37



B. Résultats

12 thémes super-ordonnés se dégagent de I'analyse. lls peuvent se classer en trois concepts
supérieurs :

Les facteurs facilitant la pose de diagnostic de TSA par les médecins interrogés
Eléments a développer pour soutenir le médecin dans la pose de diagnostic
Les facteurs limitant la pose de diagnostic

1) Facteurs facilitant la pose de diagnostic :
» Démocratisation des connaissances sur 'autisme, le médecin n’est plus le seul sachant
» Conséequences positives de I'annonce du diagnostic pour le patient et sa famille
» Connaissances acquises par I'expérience ou les formations

2) Eléments a développer pour soutenir le médecin dans la pose de diagnostic, notamment
pour gérer son incertitude :
» Travaliller en groupe
Avoir accés au réseau de santé
Acquérir de nouvelles connaissances
Savoir faire face aux conséquences négatives de I'annonce du diagnostic pour le
patient et sa famille

YV V VYV

3) Les facteurs limitant la pose de diagnostic :
» La complexité des TSA, le besoin de simplifier
Le sentiment d'illégitimité
Se sentir concerné par l'autisme
Le besoin de s'adapter (Difficulté d’aménagement des consultations pour ces patients
et leurs familles)

Y V V
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1) Facteurs facilitant la pose de diagnostic :
> Démocratisation des connaissances sur I'autisme, le médecin n’est plus le seul sachant

Les médecins interrogés ont trouvé plus facile I’évocation d'un diagnostic lorsqu'ils s'adressaient
a des patients ayant déja entendu parler d’autisme (médias, internet, ...)

« ...et ben c'est plus entendable quoi et les gens connaissent en fait ils n'ont plus seulement en téte
l'autisme qui ne parle pas ou l'autisme de Rain Man. Voila ils savent qu'il y a plein de formes
d'autismes. » (Dr 4) « moi jai posé un diagnostic pour un patient pour lequel la maman avait une
inquiétude vis-a-vis d'un trouble autistique donc elle, elle est déja arrivée avec cette suspicion-la », (Dr
4), « Parfois c'est euh enfin ils en ont déja pensé pour une partie parce que je pense dans les médias
ou autour d'eux comme c'est maintenant un diagnostic qui se fait quand méme plus facilement soit
parce qu'il y en a plus, soit qu’on sait le faire » (Dr 4), « et pour d'autres et quelques-uns comme on en
parle quand méme beaucoup et notamment il y a des questionnaires en ligne, internet il y a des
chats, et moi j'ai des patients qui arrivent en disant je suis allé sur internet j'ai fait tel test ou j'en ai parlé
a un tel euh est-ce que je pourrais avoir un probléeme d'autisme? » (Dr 4), « Ben parce qu'il y en a de
plus en plus ou il y a un questionnement je ne sais pas s'ils ont eu aussi des formations dans le milieu
scolaire la question peut étre posée directement aux parents qui forcément cherchent, regardent. |l
arrive qu'ils aient un diagnostic sur un plateau : est-ce que c'est ¢a docteur ? » (Dr 7).

> Conséquences positives de I'annonce du diagnostic pour le patient et sa famille

Recevoir un retour positif de la famille lors de 'annonce du diagnostic a aidé les médecins
interrogés a ne pas redouter de se poser la question de I'autisme, ni de 'aborder avec les patients lors
des consultations.

« ...et jai l'impression paradoxalement par rapport a avant c'est beaucoup plus facile de dire un trouble
autistique a des parents, euh les parents ils veulent tellement une réponse et finalement ils entendent
tellement parler maintenant de troubles autistiques que par rapport a avant quand on disait autisme
c'était un énorme coup sur la téte de mon expérience la de ces derniéres années j'ai moins cette
impression-la. » (Dr 4), « ...etc et pour les autres qui sont quand méme intégrés a I'école, qui avancent,
qui sont en difficultés mais qui avancent ben il y a une explication et du coup des solutions » (Dr 4).

» Connaissances acquises par I'expérience ou les formations

De nombreux médecins ont fait cette formation pour acquérir des connaissances afin d’étre plus
sensibilisés aux TSA et d'étre en capacité de poser des diagnostics d’autisme.

« ...la formation sur les TSA ¢a me permettait aussi du coup de réussir & porter des diagnostics de
TSA. » (Dr 1), « j'ai appris plein de choses sur la formation » (Dr 1), voila donc euh non cette formation
la sur l'autisme elle était tres intéressante effectivement dans notre cursus » (Dr 2), « Ga a approfondi
mon repérage. » (Dr 3), « et c'est plus enfin en tout cas c'est peut-étre aussi parce que nous on est
plus sensibilisés du coup on sait mieux en parler et qu'on le présente aussi avec des solutions
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contrairement a peut-étre avant ou on disait ah bah voila il est autiste et on ne savait pas quoi faire
derriere. » (Dr 4), « Oui oui euh le fait qu'on puisse un petit peu avancer dans le bilan, parfois rassurer
completement hein et d'étre plus aux c6tés en ayant une vision de I'évolution » (Dr 7), « Non, j'aurais pu
évoquer, la on n'est plus dans I'évocation on est dans la pose du diagnostic je me sens en capacité. »
(Dr9).

La formation était facile d’acces, la plupart du temps directement proposée aux professionnels de
santé, ce qui a encouragé les médecins a s'inscrire.

« Et puis ce qui était trés pratique en plus c'est qu'ils sont venus se déplacer & X » (Dr 2), « Et puis
J'avais di recevoir euh je recevais une newsletter du CRA je crois et j'avais di en entendre parler enfin
recevoir une invitation et puis lui m’en avait parlé du coup. » (Dr 3).

Certains médecins, suite a la formation et de par leur expérience personnelle, se sont sentis en mesure
de poser un diagnostic de TSA en consultation.

« Qui j'en ai déja posé grdce a la formation » (Dr4),« trés rapidement au bout de deux, trois
consultations je me suis dit bon en effet c'est probablement ¢a donc jai lancé le certificat MDPH,
troubles autistiques et puis parallélement on a fait le bilan psychomotricien, orthophoniste qui ont elles-
mémes confirmées » (Dr 4), « ou j'ai par contre a la fois fait bingo c'est-a-dire que jai fait ma petite
consultation, mes petites consultations de repérage de questionnaire et puis j'ai vite envoyé un mail a la
psychologue qui nous a formés en fait pour shunter les différentes étapes et puis ¢a s'est révélé a
chaque fois gagnant quoi. » (Dr 5), « Et donc jai redressé le diagnostic méme si ¢a peut paraitre
prétentieux de dire ¢a mais je me suis dit ¢a a l'air évident quand méme » (Dr 5), « Ouais c'est arrivé.
Des choses bien claires, sur des diagnostics simples. » (Dr 7), « Non, jaurais pu évoquer, la on n'est
plus dans I'évocation on est dans la pose du diagnostic je me sens en capacité. » (Dr 9)
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2) Eléments a développer pour soutenir le médecin dans la pose de diagnostic, notamment pour
gérer son incertitude :

» Travailler en groupe

Afin de poser le diagnostic, les médecins ont eu besoin de soutien. Parler de leur patient avec
leurs collegues, avoir l'avis d’autres professionnels comme les orthophonistes, ou I'adresser a d’autres
médecins, leur a donné 'opportunité d’échanger et de partager le diagnostic d’autisme. Le travail en
groupe leur a permis de prendre confiance en eux.

« Alors poser des diagnostics oui alors c'est vrai qu'il y a souvent soit des formes oui moi la j'ai deux
enfin je dirais aussi le fait de notre structure je veux pas dire que c'est forcément moi toute seule qui ai
posé le diagnostic hein parce que ¢a arrive parfois en fait que certains enfants ils ont été vus par
plusieurs d'entre nous alors des fois dans un contexte aigu hein ils ont de la fievre et tout » (Dr 2),

« ...on a dans certaines PMI des médecins qui font des diagnostics en binbme avec les puéricultrices. »
(Dr 3), « Alors c'est vraiment difficile de faire la part des choses je trouve, entre ce qui vient de nous
enfin de moi en tout cas pour ce qui me concerne euh du fait que j'ai été formée mais aussi du fait que
les professionnels autour sont formés, les orthophonistes, et psychomotriciens » (Dr 4), « Avec peut-
étre d'autres professionnels, encadrés par d'autres professionnels pour pouvoir concerter rapidement
ensemble. » (Dr 6)

Certains médecins ont bénéficié des réunions mises en place par le CRAN plusieurs fois par an. Ces
« staffs » leur ont permis d'échanger avec d'autres professionnels de santé sur les patients pour
lesquels ils étaient dans l'incertitude. Ces échanges se sont révélés importants pour les médecins, qui
se sont sentis soutenus dans la pose d’un diagnostic.

« Ca permettait quand méme effectivement c'est-a-dire que si eux ils nous confirmaient qu'il y avait
vraiment un intérét a ce que l'enfant voila continue a faire un bilan ou en tout cas soit pris en charge ¢a
permet quand méme effectivement voila d'améliorer les choses » (Dr 2), « c'est peut-étre aussi parce
que du coup ¢a nous rassure quand on les voit et qu'ils nous disent bah oui en effet il y a des éléments
du coup ¢a renforce un peu notre impression d'étre capable de faire ce diagnostic parce que ¢a reste
pas si simple » (Dr 4), ), «...mais oui pour des especes de petits staffs en fait ou les médecins qui
Souhaitent peuvent apporter des situations cliniques compliquées soit pour avoir l'aval du CRA dans la
démarche qui est déja commencée, Soit pour avoir des pistes »(Dr 4), « mais ce qui est clair c'est qu'il
faut continuer les échanges enfin une formation toute seule pour moi ne suffit pas. » (Dr 4), « oui le
docteur X il est venu encore il y a pas tres tres longtemps, on peut échanger c'est tres... ils sont
accessibles. » (Dr5).

> Avoir acces au réseau de santé

De nombreux médecins ayant suivi la formation ont exprimé le besoin d’avoir plus facilement et
rapidement accés au réseau de santé dédié, les délais étant encore trop longs dans bien des
situations. Ils ont jugé qu'ainsi soutenus, il leur serait plus facile de poser un diagnostic clair au plus tot,
et entamer la prise en charge adaptée de leurs patients.
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« moi ce que j'aurais hum moi ce que jaurais bien aimé (rire) c'est suite & la formation qu’on ait un
espéce de passe-droit » (Dr 1), « ¢a Serait bien si on a fait la formation et si vraiment on est euh voila
quasi certain que c'est un autisme mais on arrive pas a poser le diagnostic parce que ceci parce que
cela eh ben que mais du coup on puisse euh plus facilement les adresser et que plus facilement ils
disent un diagnostic ouais ¢a jaurais bien aimé. » (Dr 1), « ensuite parce que c'est souvent un peu ¢a
nous j'allais dire le pas qui blesse c'est que c'est bien d'étre formé pour dépister mais c'est vrai que si
derriere on n'a pas les structures vers lesquelles on peut orienter I'enfant, la famille, I'entourage » (Dr
2), «un réseau aussi voila d'action thérapeutique avec une bonne connaissance des différentes
institutions et hopital de jour au niveau de notre territoire voila » (Dr 10).

Pouvoir adresser au CRAN rapidement permettrait également que le patient soit pris en charge
financiérement, besoin primordial pour certaines familles ayant des difficultés financiéres.

« Soit tu as de l'argent et tu peux aller voir un psychiatre dans les grandes villes ou tu payes, soit tu
attends 3 plombes le CMP euh et voila donc c'était le parcours classique ici, il y a des gens qui sont
plutét pauvres. » (Dr 5), « et puis le codt enfin le frein c'est ¢a le codt des bilans quoi » (Dr 7), « Enfin
voila tout ¢a ¢a prend du temps et c'est a chaque fois a redéfinir en fonction des parents, en fonction de
la ou ils sont, des moyens qu'ils ont et tout ¢a. » (Dr 10).

» Acquérir de nouvelles connaissances

De nombreux médecins interrogés ont exprimés le besoin de se former. lls ont parfois déploré un
manque de connaissances face a 'autisme, ainsi qu’un manque de formation lors de leurs études. La
formation a pu les aider a combler en partie cette lacune.

« Parce que jai trouvé ¢a intéressant enfin d'avoir un peu plus de billes pour étayer les choses euh
enfin voila pour compléter un peu la formation pratique que j'avais eue avec X » (Dr 3), « Ben parce que
¢a me paraissait évident que c'était important qu'on développe des compétences » (Dr 4), « et c'est un
domaine ou je n'étais pas trés a l'aise l'autisme & dépister donc ¢a m'intéressait de pouvoir enrichir un
petit peu mes connaissances » (Dr 6), « Une meilleure connaissance des troubles » (Dr 7), «... je me
suis dit ben c'était I'occasion parce que l'autisme javoue que je ne... je réfléchis encore pour savoir Si
on nous l'avait présenté pendant notre formation, pendant nos études donc euh j'ai beau chercher je ne
m'en souviens pas du tout euh... » (Dr 8).

Cependant certains aspects de la formation sont restés encore complexes ou trop abstraits, et le besoin
d’avoir un complément de formation a parfois été mentionné.

« Bah je suis restée sur la formation avec lidée que finalement enfin voila il fallait quand méme remplir
des questionnaires particuliers enfin et du coup que je nai pas voila. » (Dr 3), « oui c'était un peu
abstrait ¢a l'est encore parce qu'il y a encore plein de choses encore que jai encore besoin d'étre
formée. » (Dr 6), « Peut-étre une 2e session pour aussi conforter enfin c'est I'expérience qui fait je
trouve et plus on le met en confiance dans le bilan, dans nos fagons de faire, plus ¢a va étre facile de
poser le diagnostic en tout cas moi c'est mon ressenti euh comme je suis un peu une nature anxieuse,
quand je ne maitrise pas quelque chose j'ai plus de mal a vraiment étre au clair et d’affirmer sans l'aide
d'un professionnel. Voila peut-étre un deuxieme retour... » (Dr 9).
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> Savoir faire face aux conséquences négatives de I'annonce du diagnostic pour le patient
et sa famille

Les médecins interrogés, malgré la formation, ont parfois redouté de poser un diagnostic d’autisme.
Plusieurs facteurs ont été évoqués, notamment la difficulté a organiser la prise en charge du patient, ou
encore la crainte des répercussions psychologiques sur I'entourage ou le patient.

« Ben finalement c'est bien de donner un diagnostic mais si on dit en tout cas dire quon a un gros
doute et puis que derriere on peut pas trop euh les aider plus que ¢a c'est un peu frustrant pour tout le
monde.» (Dr 2), « chez un adulte finalement maintenant j'ai Iimpression euh que méme si ¢a leur donne
une explication c'est quand méme un diagnostic lourd un trouble autistique & donner & un adulte » (Dr
4), « alors probablement parce qu'on a des autismes aussi plus variés c'est-a-dire il y a des autismes
Séveres et ¢a restera toujours une claque pour les parents et quelque chose de difficile parce qu'on a
un enfant avec un handicap lourd etc. » (Dr 4), « pas a l'aise vis-a-vis de conséquences psychologiques
que ¢a peut engendrer quand tu donnes le mot autisme a des gens, surtout aux parents » (Dr 5), « euh
oui et puis expérience c'est surtout ¢a je ne me vois pas annoncer ¢a a des parents ¢a me fait peur. »
(Dr 8), « mais voila est-ce que c'est pas vous voyez parce que la quand on pose un diagnostic comme
¢a on ouvre la pathologie quand méme, méme si et c'est pas rien quand méme un enfant de 3 ans de
faire ce genre d'annonce a des parents. » (Dr 10).

3) Les facteurs limitant la pose de diagnostic :
> La complexité des TSA, le besoin de simplifier

Malgré la formation les médecins interrogés ont trouvé que la pose du diagnostic demeurait délicate
du fait de la complexité des TSA.

« Ca m’a un peu conforté dans l'idée que c'était quand méme assez complexe et comme c'était souvent
quand méme tres intriqué avec les autres TND euh » (Dr 3), « voila ce n’est pas euh méme un
diagnostic simple n'est pas si simple en fait. » (Dr 3), « euh que c'est tres compliqué a diagnostiquer,
qu'on doit passer a coté probablement régulierement » (Dr 9), « parce que c'est rarement typique, c'est
rarement comme les définitions le disent il y a toujours un contexte de vie de I'enfant, éducatif,
psychoaffectif, social et de choses qui s'intriquent et des fois on se pose vraiment la question de voila
est-ce qu'il n'y a pas quand méme une part d’éducatif enfin voila sans en juger mais euh cet enfant-la
certes il a des retards » (Dr 10)

Les outils tels que les questionnaires présentés lors de la formation sont parfois restés abstraits, et
auraient besoin d’étre simplifiés.

« Ben ils nous ont présenté plein de questionnaires, de choses comme ¢a mais finalement euh euh on
a enfin pas assez approfondi, on n‘a pas les billes pour pouvoir ['utiliser nous-mémes » (Dr 3), « Mais je
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pense que ce qu'il manque c'est quand méme des outils plus simples euh pour euh pour essayer
d'avancer... » (Dr 3).

> Le sentiment d’illégitimité

De nombreux médecins ne se sont pas sentis légitimes pour poser un diagnostic d’autisme (méme
dans les cas ou ils en étaient convaincus), car n’étant pas des spécialistes.

« Parce que il y a des fois ou je suis sur des fortes suspicions, je Suis convaincue mais euh mais je
reste sur une suspicion je n'oserais le poser. » (Dr 3), « en plus parce que voila je ne suis pas non plus
Spécialiste et que méme s'il y a des arguments ce n'est pas non plus... » (Dr 4), « et puis j'aimerais bien
avoir l'avis d'un professionnel extérieur. » (Dr 6), « Oui d'avoir un avis spécialisé. » (Dr 6), « Alors poser
un diagnostic non euh émettre des doutes oui, un diagnostic non parce que c'est trop, je ne me sens
pas légitime euh de dire votre enfant... non. » (Dr 8).

Aprés la formation, d’autres médecins ont continué a craindre de poser un diagnostic, par manque
d’expérience, n’ayant pas confiance en eux.

« Ben déja I'expérience moi je trouve si a la fin je ne me sentais pas completement prét & poser des
diagnostics a force de voir des patients un peu plus » (Dr 4), « Les échanges qu'on a Soit nous entre
professionnels déja parce qu'effectivement ¢a nous aide aussi d'étre en groupe mais aussi des
échanges avec le CRA pour moi ¢a continue d’étre important et de valider » (Dr 4), « surtout en avoir vu
plusieurs oui c'est ¢a enfin je pense l'expérience. » (Dr 8).

Les médecins interrogés ne se sont également pas toujours sentis légitimes du fait de la remise en
question de leurs diagnostics par dautres professionnels de santé (orthophonistes,
psychomotriciens...)

« Donc méme les professionnels ils ne sont pas forcément mis au courant ni trés sirs que ce soit un
bon diagnostic s'il est fait par un médecin généraliste c'est ¢a ce que je veux dire. » (Dr 4), « Ben oui
parce que quand tu es généraliste si tu dis voila il est autiste et ben tu n’es pas crédible je pense c'est
un probléme de crédibilité. » (Dr 5).

> Se sentir concerné par I'autisme

Beaucoup de médecins ayant participé a la formation ont déja fait un DU de pédiatrie ou avaient
une majorité de leur patientéle pédiatrique. C’est ce qui les a incités a se former sur l'autisme, car ils
étaient confrontés réguliérement a des doutes diagnostics. Les médecins faisant moins de pédiatrie
n’étaient pas forcément intéresseés.

« Enfin je parle vraiment parce quau sein de notre structure nos collegues par exemple qui font
beaucoup moins de pédiatrie je pense ont été un peu moins sensibilisés et notamment ¢a fait partie de
ceux qui se sont peut-étre moins sentis intéressés par le fait de faire cette formation parce que faisant
moins de pédiatrie. » (Dr 2), « en effet je vois beaucoup d'enfants beaucoup de pédiatrie donc on est
quand méme sollicité pour euh que ce soit des troubles des apprentissages, du comportement » (Dr 4),
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« Parce que jaime bien la pédiatrie donc ¢a m'intéresse, j'aime bien la pathologie pédiatrique » (Dr 6),
« La on avait fait avec un médecin d'ici la formation développement de I'enfant aussi. » (Dr 7)

Certains médecins (a cause du covid) ont recu la formation a distance, ce qui n'a pas facilité
I'apprentissage et I'investissement.

« Effectivement nous du coup cette formation on I'a fait pendant le covid et du coup en fait c'était que a
distance donc je pense que ¢a a biaisé certaines choses » (Dr 1), « Bah aprés je pense que la forme
visio n'a vraiment pas aidé. » (Dr 3), « Oui. Hein parce que forcément euh voila on n'a pas la méme
participation, la méme attention que voila lorsque on est tous dans une salle voila il y a tous les biais
liés ah ¢a je pense qui ont joué aussi. » (Dr 3)

> Le besoin de s’adapter (Difficulté d’aménagement des consultations pour ces patients et
leurs familles)

En tant que médecins généralistes les participants ont exprimé leur difficulté a trouver du temps en
consultation pour les patients potentiellement atteints de TSA, et de gérer ces consultations
particulieres en plus de leur charge quotidienne.

« et clairement on a dit le temps enfin on n’a pas le temps surtout d'observer I'enfant comme c'est fait
au CRAN ou ils ont des temps d'observation vraiment ils vont voir comment I'enfant se comporte voila
nous c'est trés réduits en consultation » (Dr 4), « mais ¢a reste difficile le parcours des familles des
enfants, le nombre de coup de fil qu'on doit passer, le temps qu'on doit y passer enfin ¢a reste des
prises en charge compliquées » (Dr 4), « C'est difficile a envisager en médecine générale avec notre
organisation en maison de santé. » (Dr 6), « Hum ben je reste un peu en difficulté par manque de temps
euh dans la passation des bilans » (Dr 7), « enfin voila je ne sais pas comment j'aurais fait si c'était de
ma place de médecin généraliste. Je pense vraiment oui hum. » (Dr 10)

Les médecins ont parfois di renoncer a poser un diagnostique et déléguer a d'autre cette
responsabilité, afin d’assurer une prise en charge des patients en difficultés financiéres ou
familiales.

« Méme lorsque je peux poser un diagnostic lorsque je suis quasiment sure je préefére I'envoyer au
neuropédiatre du CAMPS afin qu'il y ait une prise en charge au niveau financier. » (Dr 1), « alors on n'a
peut-étre pas le temps non plus et puis ¢a a un codt enfin voila » (Dr 3).
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IV. Discussion

A. Forces et limites de I’étude

1) Forces
> Originalité du sujet :

Cette étude est originale par le sujet, encore jamais traité, du diagnostic de l'autisme par des
médecins généralistes aprés avoir regu une formation dédiée.

» Méthode appropriée a la question de recherche :

L'utilisation de la méthode qualitative était un choix pertinent. Elle a permis d’obtenir une
expérience individuelle et intime du vécu des médecins interrogés, et de faire émerger leurs idées
profondes et perceptions intimes, afin d'identifier ce qui facilitait ou limitait le travail des médecins pour
poser un diagnostic d’autisme.

> Originalité de la méthode :

En plus de sa pertinence dans notre étude, cette méthode se démarque par son originalité, puisque
I'approche par analyse interprétative phénoménologique (IPA) est beaucoup plus rarement utilisée
que la méthode par théorisation ancrée (GTM).

> Conduite des entretiens en adéquation avec la méthode choisie :

Tous les entretiens sont individuels afin que puisse s'établir un dialogue de confiance dans la
discussion et faire émerger des perceptions intimes, sans jugement.

> Validité interne de I'étude :(20),(23)

La validité interne de la recherche consiste a s’assurer de la pertinence et de la cohérence interne
des résultats générés par 'étude. Elle a été assurée par la triangulation de I'analyse qui est un critére
fort de scientificité. Elle permet de renforcer la validité du codage. Un double codage a été réalisé. Un
premier entiérement par 'auteur de ces lignes, et un second également complet par un ingénieur formé
a la recherche qualitative.

> Validité externe de I'étude :

La validité externe d’une recherche concerne quant a elle la possibilité d’étendre les résultats
obtenus sur I'échantillon a d’autres éléments (généralisation), dans des conditions de lieu et de temps
différents. La validité externe a été obtenue dans notre étude par le choix d'un échantillonnage
raisonné homogeéne, représentatif de la problématique (médecins ayant suivi la formation sur
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I'autisme). Les participants étaient capables de s’exprimer sur leur expérience de diagnostic d’autisme.
Cet échantillonnage présentait une diversité d’age, de sexe, de lieu d’exercice, de nombre d’années
d'installation. La suffisance des données a été obtenue avec les 10 entretiens.

> Le chercheur:

Les entretiens ont été réalisés par un unique investigateur, ayant également suivi la formation
sur le diagnostic de l'autisme, et ayant le méme niveau professionnel. Au début de I'entretien le
chercheur demandait 'accord de I'enregistrement vocal de I'entretien et rappelait au participant que tout
I'enregistrement serait anonyme puis effacé. Ces éléments facilitaient la compréhension des idées et
des sentiments exprimés par l'interrogé ainsi que la mise en confiance du participant.

2) Limites
> Les limites de la méthodologie :

La recherche qualitative est une méthode fondée sur le recueil de données verbales et est donc
subjective et difficilement reproductive.

> Biais de sélection :

De nombreuses personnes contactées n'ont pas répondu a l'invitation et une personne a refusé de
participer. On peut se demander en quoi les potentielles réponses des personnes n‘ayant pas participé
auraient différé de celles des volontaires.

> Les limites du recueil des données :

Les entretiens étaient semi-dirigés et relativement courts car probablement trop directifs, du fait du
manque d’expérience de l'investigateur. Le choix d’entretiens semi-dirigés a été préféré aux entretiens
ouverts afin d'éviter le hors sujet, ce type d’entretien demandant une expérience importante de la part
de l'investigateur.

> Validité interne :

Confronter les résultats trouvés aux données de la littérature afin d’augmenter la validité interne a
été limitée par l'absence d'études antérieures sur le diagnostic de lautisme par des médecins
généralistes. En effet de nombreuses études ont montré un besoin de formation des médecins sur
I'autisme, d'autres sur la mise en place d’une formation sur le dépistage, mais aucune sur le diagnostic.
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B. Principaux résultats

Cette étude avait pour objectif principal de connaitre le point de vue des médecins de premier
recours de Seine-Maritime et de 'Eure sur leur capacité a poser un diagnostic simple d’autisme aprés
avoir recu une formation dispensée par le CRAN.

Plusieurs aspects principaux sont ressortis de I'étude : les éléments favorisant la pose de diagnostic, les
éléments qui la limite, mais aussi les éléments a développer afin de soutenir le médecin dans sa
démarche. Ce sont ces derniers, nous le verrons, qui vont particuliérement nous intéresser, puisque ce
sont ceux qui permettent d’'envisager de repousser les facteurs limitant, et donc de continuer le
développement des médecins dans cette démarche de capacité de diagnostic.

> En premier lieu, intéressons-nous aux éléments favorisant la pose de diagnostic par les
médecins de premier recours :

La connaissance de I'autisme par le patient ou son entourage a évolué ces dernieres
années avec la mise en place par le gouvernement de « plans autisme » (24). Le quatrieme
plan autisme proposé par le gouvernement (2018-2022) apportait des financements pour la
recherche et la formation, et le soutien des patients et de leurs familles. Par ailleurs, des
initiatives publiques telles que des associations sur 'autisme ont été créées, comme « Autisme
France » (25), afin d’aider les familles et d'informer le public sur I'autisme. D’autres éléments
permettent de constater la démocratisation de la notion d’autisme : des ouvrages, films, bandes
dessinées sont consacrés a l'autisme. Par exemple : « La différence invisible » est un livre de
bande dessinée autobiographique qui permet a son lecteur de suivre les différentes étapes de
diagnostique d’une jeune femme atteinte de TSA. Cette démocratisation de la notion
d’autisme au cours de la derniére décennie a permis a un grand nombre de personnes de
prendre connaissance, par un biais ou l'autre, des TSA. Il n’est donc pas rare que I'entourage
d’'une personne atteinte soit déja familiarisé avec le concept de TSA et d’accepter ainsi plus
facilement ce potentiel diagnostic. Ce qui était hier mal comprit, et pergu comme une exclusion,
est aujourd’hui vu source de solutions, et de prise en charge adaptée. Les médecins interrogés
ont donc moins d’'appréhension a annoncer un diagnostic d’autisme, car ils savent que la
perception des patients et de leur famille est bien plus positive qu'avant.

Enfin, le dernier élément identifié comme favorisant la pose de diagnostic est tout
simplement la formation dispensée par le CRAN elle-méme. Elle a permis aux médecins
d’acquérir de nouvelles connaissances sur I'autisme, d’'avoir des bases solides ainsi que des
outils de diagnostics, et d’étre plus confiants dans leur jugement, jusqu’a étre en mesure, pour
certains médecins, de poser des diagnostics de TSA.

» Ensecond lieu, il apparait que certains éléments pourraient, une fois correctement
développés, soutenir le médecin dans la pose de diagnostic, notamment pour gérer son
incertitude :

Tous les médecins interrogés ont exprimé le besoin de travailler en groupe, que ce soit en
échangeant sur leur patient avec un confrére afin de lui faire part de son doute concernant un
éventuel diagnostic d’autisme, ou lors d’échanges pendant des réunions avec le CRAN, afin de
se conforter dans leur opinion. En conséquence, un des souhaits principaux des médecins
interrogés est de pouvoir accéder plus facilement et plus rapidement au réseau de santé
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dédié. En effet méme si la formation a aidé sur le partage de noms de professionnels de santé,
les délais pour entrer en contact ou avoir de retours restent longs, et le nombre de
professionnels spécialisés insuffisant. Les participants ont également émis le souhait de profiter
d'un acces facilité au CRAN, afin de pouvoir se conforter dans leur diagnostic quand ils en
ressentent le besoin, et orienter plus facilement les patients ayant des difficultés financieres
pour étre pris en charge par le CRAN. Enfin, si la formation a permis aux médecins d’acquérir
de nombreuses connaissances sur l'autisme, certains d’entre eux aimerait bénéficier d'un
complément d’information, un deuxiéme retour afin de se conforter dans leurs connaissances
et de gérer leurs incertitudes.

> Enfin, plusieurs éléments limitant la pose de diagnostic ont également été identifiés par
les participants a I'étude :

Les médecins interrogés ont pour la plupart reconnu que, malgré la formation, les TSA
demeurent un sujet complexe, parfois méme dans les cas les plus évidents. lls souhaiteraient
disposer d’outils plus simples a utiliser en consultation. Cette complexité intrinséque aux TSA a
souvent été cause de difficultés pour les médecins lors de la pose de diagnostics, du fait des
incertitudes engendrées, que le manque d’expérience ne permettait pas de compenser. De la
méme maniere, certains médecins ont été empéchés par un sentiment d'illégitimite, n’étant pas
spécialistes du sujet. Cet état de fait a été exacerbé par certaines situations ou méme en cas
de pose d'un diagnostic clair, d'autres professionnels de santé l'ont remis par la suite en
question, jugeant irrecevable un diagnostic posé par tout autre qu’un neuropédiatre.

Autre point essentiel : le point de départ de la formation des médecins généraliste au diagnostic
de TSA est bien souvent l'intérét pour le sujet, et la volonté de développer des connaissances
associées. Les médecins doivent donc se sentir concernés par le sujet, a la fois
personnellement via leurs convictions et centres d'intéréts propres, mais également
contextuellement, en étant réguliérement confrontés a une patientéle pédiatrique. Ces aspects
limitent la généralisation de la formation aux seuls médecins qui en font la demande pour des
raisons telles que celles-ci. Imposer une formation & une sphére plus élargie n’apporterait
probablement pas de meilleurs résultats. Quant a la formation elle-méme, le format joue
également un réle primordial : une formation a distance limite I'investissement des participants,
et donc l'intégration des notions qui y sont abordées.

Enfin, pouvoir poser un diagnostic d’autisme en médecine générale demande de pouvoir
prendre du temps en consultation, et de multiplier les rendez-vous dédiés avec le
patient, ce qui est évidemment difficile au quotidien. Tous les types de problémes de santé
auxquels est confronté un médecin généraliste, ainsi que la charge de consultation (jusqu'a 9h
par journée de travail) sont bien sdr un frein pour le praticien qui souhaite consacrer du temps a
un diagnostic délicat. Les médecins de PMI interrogés (anciens médecins généralistes), ont
expressément déclaré qu'il leur aurait été impossible de prendre ce temps lorsqu'ils pratiquaient
en medecine générale.

En fin de compte, la formation sur le diagnostic de I'autisme a bien apporté des connaissances
cruciales aux médecins interrogés. Mais certains facteurs continuent de les limiter dans la pose de
diagnostic. Le sentiment d’illégitimité est un des éléments les plus importants, causé bien souvent par
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le manque d’expérience, comme l'ont exprimé les participants, ainsi que les retours d’autres
professionnels de santé, spécialistes du sujet ou non. S'ajoute a cela les difficultés d’emploi du
temps inhérentes a la profession, étant donné la nécessité de prendre le temps avec le patient lors
d'une ou plusieurs consultations, pour faire face a l'incertitude liée a la complexité des TSA. |l
semblerait cependant qu'on puisse palier a ce manque d’expérience en développant le travail en
groupe, en facilitant I'accés au réseau et avec la mise en place d'un complément de connaissances.
Tous ces facteurs permettraient au médecin d’accroitre son expérience en s’appuyant sur celle de
ses confréres, et d’'assurer sa confiance en lui et son sentiment de Iégitimité lors de la pose d'un
diagnostic de TSA.

C. La comparaison avec la littérature

I n'a pas été retrouvé dans la littérature de travail s'intéressant au diagnostic de 'autisme par des
médecins de premiers recours qui ont regu une formation spécifique. Ce travail est une analyse
qualitative, subjective, nous resterons donc prudents concernant linterprétation des résultats. Nous
considérons ce travail comme une approche nouvelle.

Un article de Brigitte Chamak (16) montre que I'image de l'autisme a évolué au fil de I'histoire, et
redéfini l'autisme comme une différence et non une maladie. De maniére similaire, comme
I'exprimaient les participant de notre étude, nous avons noté que grace au développement des
associations, des institutions, et de la prise en charge, I'entourage accepte mieux le diagnostic
d’autisme et il est plus facile pour le médecin d’évoquer le sujet.

De nombreuses études ont révélé le manque de connaissances des médecins généralistes sur les
TSA et leur besoin de formation, notamment les théses de Charlene LEDOUX (26) ou de Justine
BERTIN (27). Une seule étude concernant des médecins formés sur le repérage des TSA a été
identifiee, celle de Thomas BERTHELEMY (28) , mais elle ne concerne que le repérage, et non le
diagnostic. Comme exprimé dans les résultats de notre étude, il présente cette connaissance de
I'autisme comme un facteur facilitant le dépistage de TSA.

Dans ses travaux de thése, Chloé MARTIN (29) a proposé a des médecins généralistes des
consultations conjointes de repérages de l'autisme avec des puéricultrices de PMI. Les médecins
étaient largement favorables a cette proposition de travail en groupe afin d’améliorer et de partager leur
expertise. Semblablement a ces résultats, les médecins que nous avons interrogés ont souligné
Iimportance de I'échange entre professionnels et partagent donc I'avis exprimé par leurs confréres cités
dans certaines études antérieures. Un travail d’équipe pluri-professionnel serait donc souhaitable
afin d’acquérir de 'expérience et pouvoir poser plus aisément des diagnostics de TSA.

Le besoin de connaitre le réseau de santé et d’avoir acces plus facilement a celui-ci est décrit dans de
nombreuses études sur le repérage de l'autisme. Dans la thése de Louise PIMPAUD (30) sur le
repérage des TSA, les médecins expriment leur difficulté face a l'orientation des patients ayant une
suspicion de TSA, le réseau étant encore trop peu connu et difficile d’accés. Cette méconnaissance du
réseau est également décrite dans la thése de Charline FONTAINE (31). Dans notre étude, méme avec
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la connaissance du réseau de soin, les médecins soulignent tout de méme des difficultés a orienter les
patients, et dénoncent des délais encore trop longs et un manque de professionnels formés.

Le manque de connaissances concernant les TSA a lui aussi été décrit dans de nombreuses theses.
Cependant, aucune étude n’aborde le sujet dans le cas spécifique des médecins de premier recours qui
ont regu une formation sur le diagnostic de 'autisme. D’aprés nos propres recherches, ce besoin de
formation complémentaire exprimée par les médecins est probablement lié au manque d’expérience
des participants, qui gardent de nombreux motifs d'incertitude lors de la pose du diagnostic.

Certains des médecins interrogés ont également déclaré redouter de poser le diagnostic par peur des
conséquences de I'annonce sur I'entourage. En effet le diagnostic de I'autisme peut étre difficile a
accepter par les familles qui se trouvent souvent démunies. Dans son étude Thomas BERTHELEMY
(28) propose de développer I'accompagnement parental afin d’aider au mieux I'entourage. Ainsi
I'annonce du diagnostic pourrait étre source de solutions et plus facile & comprendre et accepter.

Se former au diagnostic de TSA demande de se sentir déja concerné par le sujet, comme nous I'avons
décrit plus haut. Une étude de Muriel BERNARD (32) a recensé que sur 147 médecins interrogés, 77%
des médecins généraliste estiment leur formation sur l'autisme insuffisante mais seulement 59%
d'entre eux souhaitent une formation complémentaire. Cet état de fait corrobore nos résultats, et
souligne la nécessité de I'intérét du médecin lors de sa formation sur ce sujet spécifique.

Des consultations dédiées, comme proposées dans la these de Elza LUPERON (33), seraient un
levier de dépistage de l'autisme. Mais le temps semble un facteur limitant pour les médecins
généralistes devant faire face a tous les autres motifs de consultations. Les médecins de PMI interrogés
(anciens médecins généralistes) ont su, eux, développer ce type de consultations pluri-professionnelles,
mais indiquent qu'ils n’auraient pas été en capacité de le faire lorsqu'ils exercaient en médecine
générale, par manque de temps.

Dans l'article de Léa BOURSEAU (34) de 2020 sur la complexité des TSA, il est rappelé que la HAS
définie une situation complexe lorsque :

- le diagnostic différentiel est difficile a établir

- les troubles associés sont multiples

- il existe une intrication avec d’autres troubles psychiatrique ou du développement

- le diagnostic est source de désaccord
Les TSA sont donc complexes par définition. C'est cette complexité qui génerait la plupart des
médecins formés au CRAN pour poser un diagnostic. On observe d'ailleurs que celui-ci peut étre sujet a
des désaccords entre les professionnels, ou méme entre parents et professionnels. Cette contestation
du diagnostic favoriserait un sentiment d’illégitimité des médecins de premiers recours lors de la pose
du diagnostic d’autisme, et augmenterait I'incertitude généralement déja présente lors de I'analyse.
Accroitre I'expérience des médecins les aiderait a gérer cette incertitude, mais un travail d’équipe
ainsi qu’un acces facilité au réseau de santé semblent également nécessaires.
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D. Perspectives

Tous ces éléments rassemblés et étudiés nous permettent d'élaborer une réflexion, et d'isoler
quelques pistes d’amélioration, tant au niveau du médecin et sa formation, que du réseau de santé en
général. Les voies que nous décrivons ci-dessous seraient, a notre avis, les axes de travail prioritaires
pour faciliter les diagnostics de TSA par les médecins de premier recours :

1) Des compléments de formation (souhaités par les médecins de premier recours) :

Certains médecins interrogés, ayant suivi une premiéere formation, souhaiteraient un complément
d’information qui puisse les aider a réduire leur incertitude face aux patients et aux situations
rencontrées, et d'étre plus @ méme de poser un diagnostic d’autisme. D'autres participants ayant recu la
formation a distance auraient préféré I'avoir en présentiel, afin de se sentir plus investit et d'améliorer
leurs connaissances. En revanche le manque de temps exprimés par les médecins suggere qu'une
formation en présentiel n’est pas non plus simple a envisager, et demanderait que les médecins
concernés puissent s'organiser pour dégager le temps nécessaire dans des agendas bien souvent
compliqués. Enfin, certains mentionnent l'intérét d’écrire un mémoire a la fin de la formation afin de
valider leurs connaissances et de se sentir plus impliqués et concernés. Si donc un rappel de formation
est nécessaire, on peut se demander sous quelle forme il pourrait étre, afin de répondre au besoin
exprimé ? Mais on peut aussi se demander si cette demande de formation complémentaire n’est pas
simplement le reflet du manque d’expérience retrouvé dans notre étude. Dans ce cas, un complément
serait-il vraiment la réponse au probléme posé ? Pourrait-on imaginer d’autres dispositifs qui pourraient
pallier au manque d’expérience ?

2) Un accés au réseau facilité :

Aujourd’hui, méme si leur visibilité du réseau de santé s’est améliorée grace a la formation qu'ils ont
suivie, tous les médecins interrogés souhaiteraient un acces facilité et plus rapide au réseau qu'ils n’en
disposent actuellement. Dans son entretien, un médecin suggérait une sorte de « passe-droit ». Un
autre participant avait réussi a avoir des avis téléphoniques afin d’échanger sur un patient. D’autres
enfin proposaient un annuaire plus développé de professionnels formés, organisé par secteurs de
santé. De nombreuses solutions envisagées, mais sont-elles possibles dans le contexte actuel ? Un
réseau sature, une liste d’attente longue, un manque de professionnels formés... ? Existe-t-il d'autres
moyens de répondre a ce besoin exprimé ? Quoiqu'il en soit, en plus d’étre la seconde problématique
majoritaire soulevée, 'accés facilité au réseau pourrait étre un premier élément de réponse a la
question précédente : s'appuyer sur les spécialistes du réseau pourrait faciliter la gestion des cas
difficiles, et donc permettre plus facilement la pose d’un diagnostic. En effet, savoir que les patients sont
ensuite rapidement recus par des spécialistes permettrait de donner confiance aux médecins, qui
pourraient alors ne pas se contenter de poser un diagnostic que pour les cas les plus évidents. Cette
suggestion est cependant a envisager avec précautions : en effet, si les médecins, soutenus par le
réseau de spécialistes, sont plus en confiance pour poser un diagnostic, il se présente alors le risque de
sur-diagnostic.
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3) Le développement du travail en équipe :

Point significatif, tous les participants a I'étude ont exprimé leur besoin de travailler en groupe afin
de partager leur expérience, se soutenir, et gérer leur incertitude. Les médecins de PMI interrogés ont
créé des consultations conjointes médecin-infirmiére, organisées en 3 ou 4 séances, afin de poser des
diagnostics d'autisme. Ces médecins, anciens médecins généralistes, ont par ailleurs indiqué que ce
type de consultation prend du temps, ce qui est envisageable en PMI mais pas en médecine générale.
Si donc le travail en équipe apparait comme une composante fondamentale pour les médecins
interrogés, on peut se demander quels sont les aspects essentiels a assurer dans une réunion
pluridisciplinaire. Une étude faisant suite a notre propos pourrait essayer d'identifier les paramétres qui
favorisent la pose de diagnostic : nombre de participants, profils des participants, durée des réunions,
nombre de staff pour traiter d'un cas, etc ? Mais un autre probléme est soulevé : sous quelle forme
organiser ces consultations en médecine de ville ? Encore une fois, cela demanderait une adaptation de
la méthodologie de travail des médecins généraliste, et 'adaptation de leur agenda quotidien. Répondre
a cette question demanderait un travail conséquent: probablement s'appuyer sur des exemples
existants (PMI, médecins ayant mis en place un dispositif particulier, ...), et mettre a I'essai un dispositif
pendant plusieurs mois pour en observer les fruits. Mais étant donné que tous les médecins interrogés
sont d’accord sur ce point précis, il ne sera peut-étre pas difficile de trouver des volontaires pour le
mettre en place.

4) Favoriser le sentiment de Iégitimité en tant que médecin de premier recours :

Tous les médecins interrogés ont exprimé, plus ou moins fortement, un manque de légitimité que ce
soit envers eux mémes ou vis-a-vis des autres professionnels de santé. Ce sentiment d'illégitimité ne
les aide bien slr pas a avoir confiance en eux et donc a poser des diagnostics. Généraliser la formation
aux médecins serait une maniére de sensibiliser et de diffuser plus largement l'idée qu’'un médecin
généraliste peut poser un diagnostic d’autisme. Seulement, la formation est sur la base du volontariat,
puisque de toute fagon tous les médecins ne se sentent pas concernés par ce sujet. Il se dégage
d'ailleurs des échanges que des médecins qui ne se sentiraient pas concernés par le sujet des TSA,
méme si on leur imposait la formation, ne développeraient pas de compétence sur le sujet, par
désintérét. C'est un point qui pourrait tout a fait étre creusé dans une analyse ultérieure, pour
déterminer si effectivement I'étude des TSA est trop complexe pour qu'on développe des compétences
de diagnostic sans intérét sur le sujet, ou sans se sentir concerné. Développer les connaissances sur
I'autisme lors des études de médecine pourrait alors étre une piste afin de sensibiliser dés le début les
étudiants. Mais on pourrait aussi aller plus loin en dispensant au cours des études une formation qu’on
jugerait suffisante pour permettre aux médecins formés de poser des diagnostics de TSA. Comme
suggéré plus haut, une telle avancée démocratiserait I'idée de la pose d'un diagnostic de TSA par un
médecin généraliste, et donc accroitrait le sentiment de légitimité des médecins dans cet exercice.
Actuellement les professionnels de santé auraient-ils peur d'un phénoméne de sur-diagnostic ? La
généralisation de 'autonomie par les études ouvre certes la porte a cette possibilité, mais on peut se
poser la question de savoir si cet aspect est maitrisable pour éviter les dérives.
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V. Conclusion

Cette étude a permis de comprendre les facteurs favorisant ou limitant la pose de diagnostic de
TSA, et ceux a développer afin de permettre aux médecins de premier recours formés de Seine-
Maritime et de I'Eure a poser un diagnostic simple d’autisme.

L’apport de connaissances acquis lors de la formation du CRAN a été une base solide afin de combler
les lacunes des médecins sur l'autisme.

Cependant certains facteurs limitant demeurent, entravant la pose de diagnostic. L'élément principal
retrouvé est le sentiment d’illégitimité exprimés par les médecins ou les autres professionnels de
santé, contestant le diagnostic car non posé par un neuropédiatre. Ce sentiment d'illégitimité peut étre
expliqué par un manque d’expérience, qui renforce l'incertitude des médecins dans leur capacité a
poser des diagnostics d’autisme.

Il apparait cependant qu'on pourrait pallier au manque d’expérience en s'appuyant sur le réseau de
santé et en facilitant son accés afin d’obtenir un soutien lors d'incertitudes du diagnostic. Un autre
élément fondamental est le travail en groupe sous forme de consultations dédiées
pluridisciplinaires permettant d'échanger entre professionnels de santé et dainsi renforcer
I'expérience et la confiance en soi. En effet, en combinant les expériences des différents professionnels
de ces consultations, on remédie au manque de chacune des individualités. Enfin, le dernier élément
identifié pour aider a changer les préjugés des autres professionnels de santé serait de continuer a
diffuser cette formation.

Maintenant que nous connaissons l'avis des médecins de premier recours de Seine-Maritime et de
I'Eure formés sur la pose de diagnostic d’autisme, une autre piste de travail serait de nous demander
quelle serait I'opinion des patients et de leur entourage sur la pose d'un diagnostic d’autisme par un
médecin généraliste ? Les conclusions dégagées seraient trés probablement fondamentales pour axer
le développement de la formation, le patient et sa famille étant au centre du métier et de la vocation
d’'un médecin généraliste.
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ANNEXES
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de l'autisme

Annexe 2 : Informations relatives a la participation a une étude

Annexe 3 : Guide d’entretien :

Annexe 4 : Codage

58



GRILLE DE DEVELOPPEMENT DU JEUNE ENFANT ET SIGNES D’ALERTE DE L’AUTISME

S

DEVELOPPEMENT
SOCIO-COMMUNICATIF

- Fixation du regard

- Intérét pour les visages

- Imitation de mouvements du visage

DEVELOPPEMENT
DU LANGAGE ORAL

- Cris et pleurs
- Préfére [a voix de sa mére

DEVELOPPEMENT
POSTURO-MOTEUR

E
J

- Marche automatique du nouveau ne

DEVELOPPEMENT
DES HABILETES MAMUELLES

- Préhension réflexe

DEVELOPPEMENT
DU JEU

- Sourire réponse
- Imitation des mouvements de bras, de main, de

tete.

- Gazouillis, jew vocau, rires
- sensible 3 la prosodie et au rythme

- Tourne du cote vers le dos

- Préhension au contact

- Jeux corporels

du corps)

- Premiers signes de comprehension

- - Viocalises - Tenue de |a téte - Joue aVec ses mains . - _
- Poursuit visuellement une personne en mouvement - Babillage  Tient assis avec un lézer support A partir de 5 mois : Préhension palmaire ;n::ut:].euxlav'a: des objets (attraper,
- Réagit & I"appel de son prénom - chantonne - Tient assis sans soutien - Tient son biberon seux de
- Imitation d"actions impliguant des objets - comprend « non » , comprend son préncm - Ramper - Passe un objet d’une main 3 Fautre - Jeux e coucou
- Sourit 3 son image dans le miroir - Babillage canonigue « mama » (répetition et . .
" . . - Tient debout seul - Approche directe sur un objet

- Manifeste | ste de|a tér redond vec di - H - -

an 2 % nan = par un geste (rejet de la téte, ance @ u sers] - Quadrupedie (inconstante) - Préhension fine [pouce-index)

- Attention conjointe (regard seul]
- Reférendiation sociale (peur des étrangers)

- Commence 3 dire « papa » et « maman »

- Déplacements |atéraux aver appuis des deux
mains au mur

- Utilisation des deux mains [une active et une

suppaort}
- Lacher volontaire

- Permanence de ['objet
- Jeu fonctionnel [reconnait usage des objets)
- Jeux paralléles (manipulations sans contact social)

SIGNES D"ALERTE DE TROUBLE DU SPECTRE ﬂg ISTHOLE A 12 MoIs =
- Absence de babillage

- Absence de pointage
- Absence d'autres pestes sociau

- Tend les bras pour étre pris
- Pointage
- Gestes conventionnels (@ au revoir s, « bravo »)

12-15 MOIS

- commence 3 dire quelques mots
- Comprend en moyenne ente 40 et 60 mots

- Marche libérés

- Tour de 2 cubes
- Debut d"encastrements simples

- leu d'échanges de balles
- Jeu fonctionnel (reconnait Fusage des objets)

16-18 mois —

- Lexique phonolegique
- Comprend environ 100 mots

- Marche & reculons quelques pas

- Commence 3 manger 3 la cuillére
- Tourne quelques pages d'un livre

SIGNES D*ALERTE DE TROUBLE DU SPECTRE AUTISTIQUE A 18 MOIS =
- Absence de mots

- Défiicits dans la communication non verbale

- Defaut de réponse a 'appel de son préno

- Peu de contact oculaire
- Pas de sourire sodal

18-24 mois

- Developpement du langage (phonclogie,
lesique, syntaxe)

- Coordingtion bi-manuelle de + en + fine
- Début ' encastrements par forme

- Activités de faire semblant

24 MOIE

- Apparition de Fempathie il - Course - Tour de 6 cubes - Jeu symbiolique
- Imite les activités de travaux menagers B Utlll::i:z::s phm;?o‘tionnels - Monte et descend les escaliers sans - Enfile de grosses peries - Imitation différée dans le jeu
- Manifeste de Fintérét pour les autres enfants AP alternance des pieds - Gribouille - Imitation des pairs d'3ge

de mots |

du |

utilisation inappropries du langage

30 MoIS
(2 Ans ET DEMI)

- Période d'opposition [« non =)
- Période de séduction

- Setient sur un pied (2 secondes)
- Monte les escaliers en alternant les pieds
- Sauts sur place pieds joints

- Enfile seul ses chaussettes et ses chaussons

- Joue & coté de ses pairs d"3ge, sans partage du

sCEnario

- Utilisation du = je » et de pronoms divers
- Evacation émotionnelle [mots émotions)

- Pédale sur un tricycle

- commence 3 utiliser des ciseaux

- Commence 3 jouer avec sas pairs d'age en

p un scénario

ALERTE DE T
- d'intéret pour les autres
- Relation étrange avec les adultes (indifférence ou familiarité excessive)
- Conduites oppositionnelles
- Difficultes 3 reconnaitre les émotions

- Restriction des jeux imaginatifs en particulier
- W'initie pas des jeux simples ou ne participe pas 3 des jeux sociaux imitatifs
- Activités répétitives avec les objets [aligner, allumer/éteindre)

- Attachement inhabituel 3 des objets

42 MoIs
|3 NS ET DEMI)

- Manigrismes moteurs, marche sur la pointe des pieds

- Résistance au changement

- Descend les escaliers en alternant les pieds

- Tour de 10 cubes

- Joue avec ses pairs d'dge en partageant un
scénario

A8 MoIs

- Début de |a théorie de I'esprit
(4 ams) i rie el

- Satient sur un pied (plus de 5 sacondes)

- Mt des boutons

- Jeu de patience

[ By P AT - Maitrise la théorie de Mesprit de 1% ordre

(5/6 ans)

- Début de |a théorie de I'esprit de 2™ ordre

- Métaphonalogie
- Apprentissage du langage écrit

- saut & cloche pied

- Fait ses [acets
- Fait du vélo

- Jeu organisationnel
- Jeu de régles [ compétition

Centre Ressources Autisme Normandie Seine Eure Unité de Farmation Information et animation du Réseau et Recherche
“=  CH du Rouvray 4 rue Poul Elvard 76300 Sotteville les Roven & 02 76.67.62.04 -» -02.32.91 18 65

: cra-formation@ch-lerouvray. fr




Annexe 2: Informations relatives a la participation a une
étude

Madame, Monsieur,

Etudiante en médecine générale a I'Université de Rouen, je réalise ma thése sur I'Autisme. A ce titre, je vous sollicite pour
participer a un entretien visant a évaluer la prise en charge de I'autisme aprés avoir regu une formation.

1) Recueil de vos données

Afin de vous contacter, j'ai obtenu vos noms et coordonnées auprés de ma directrice de thése et du Centre de Ressources
Autisme Normandie (CRAN) sur la base juridique de la mission d'intérét public (recherche scientifique) dont est investie
I'Université de Rouen Normandie. Ces données seront supprimées a I'issue de notre entretien si vous consentez a y
participer, ou lorsque vous m’aurez notifié votre refus d'y participer.

Il vous sera demandé de confirmer oralement votre consentement a la participation a cette étude en début d’entretien ; la
poursuite de I'entretien et vos réponses a mes questions valent donc consentement de votre part au traitement de vos
données a caractére personnel tel que décrit dans cette fiche.

2) Conservation de vos données

Au sujet des données personnelles vous concernant issues de I'entretien, leur utilisation est basée sur votre consentement.
Vous pouvez le retirer a tout moment sans porter atteinte a la licéité du traitement effectué avant le retrait. Si vous refusez
que vos données personnelles soient utilisées, vous ne pourrez pas participer a cette étude.

Avec votre accord, notre entretien fera I'objet d’'un enregistrement audio qui sera détruit dés retranscription écrite. Les
données issues de ces entretiens seront, quant a elles, supprimées ou anonymisées dans un délai maximum de trois mois
suivant la soutenance de ma thése.

3) Accés avos données

La seule personne, autre que moi-méme, susceptible d’'accéder aux données vous concernant est ma directrice de thése.
Aucune information directement identifiante vous concernant ne figurera dans la thése produite.

Vous disposez de droits sur vos données, vous pouvez ainsi :
o Demander 'acces aux données a caractére personnel vous concernant
e Demander la rectification ou I'effacement de ces données
e Vous opposer au traitement
e Demander la portabilité de vos données
o Définir des directives relatives au sort des données apres votre mort

Ces droits peuvent étre exercés auprés du Délégué a la protection des données (DPO) de I'Université de Rouen qui peut
étre contacté :

(@] . .
par mail a I'adresse dpo@univ-rouen.fr

@par courrier a 'adresse Délégué a la protection des données,
Direction des affaires juridiques et statutaires,
Université de Rouen Normandie,
1 rue Thomas Becket,
76821 MONT SAINT AIGNAN.
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mailto:dpo@univ-rouen.fr

Si vous estimez que vos droits n'ont pas été respectés, vous avez également la possibilité d’introduire une réclamation
auprés d'une autorité de contrdle. En France, cette autorité est la CNI
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Annexe 3 : Guide d’entretien :

1) Pouvez-vous me dire quelques mots sur vous et votre parcours en tant que médecin généraliste ?
(&ge, rurallurbain, installé depuis combien de temps...)

2) Quelles sont les derniéres formations auxquelles vous avez déja assisté ? Que pouvez-vous me dire sur
ces formations ?

3) Comment avez-vous entendu parler de la formation sur les TSA ?
4) Pourquoi avez-vous voulu y participer ?
5) Qu’attendiez-vous de cette formation ?

6) Lorsque vous étiez confronté a un doute sur un TSA chez un patient, quelle était votre démarche
diagnostic ?

7) Quelle est-elle désormais ? Posez-vous des diagnostiques d’autisme ?
8) Qu’est-ce qui vous a marqué lors de cette formation ?

9) Que manque-t-il a cette formation ?

Données personnelles des médecins :

- Age

- Lieu d’exercice (rural, urbain)

- Organisation du lieu d’exercice (Maison de santé, cabinet seul...)
- Durée d'installation

- Eventuelle spécialisation (SAMU a mi-temps, PMI...)

- Formations déja suivies a part formation TSA

- Maitre de stage, tuteur

- Type de patientéle (pédiatrique, gériatrique)

- Date de la formation sur les TSA
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ref
Dri1

Dri

Drl

Drl

Dril

Dri1

Dri1

Dri1

Dr1

Dri1

Drl

Drl

Dri1

ILI Verbatim

Annexe 4 : Codage

ILI Commentaire
DU de pédiatrie sur les troubles du

neurodéveloppement et c'est pour ¢a que

¢a m'avait amené a faire derriére la formation

surles TSA.

Oui en fait pendant que j'ai faitle DU il y

avait X qui durant le DU en fait

faisait deux aprés-midi sur I'autisme

Et je me suis dit bah ouais c'est

complémentaire en fait au DU et c'est pour

ca que je l'ai fait

le DU je I'ai fait au départ parce que justement

je trouvais qu'on était trés mal armé dans tout

ce qui est troubles du neurodéveloppement

que |'on en avait de plus en plus en consultation
les enfants ils étaient pris en charge, pas pris en
charge on ne savait pas ce qu'il se passait.

Les parents ils arrivaient avec des dossiers a

nous faire remplir

et puis on avait méme pas le diagnostic on ne
connaissait pas trop le parcours

DU je I'ai fait avec des collégues a moi une
psychologue, une psychomotricienne

et a la suite du DU on s'est dit mais en fait il faut que I'on Parle du Du de ped sur TND et
fasse quelque chose qu'on monte des ateliers non formation TSA mais en lien
qu'on fasse plus du dépistage pour essayer de cibler les
enfants qui ont un trouble du

neurodéveloppement

trés tét avant qu'ils arrivent a I'école et avant qu'ils
soient en échec scolaire parce que souvent on les

voit lorsqu'ils sont en échec scolaire

la formation sur les TSA ¢a me permettait aussi du

coup de réussir a porter des diagnostic de TSA

ILI Annotation, code

J'ai connu par une autre formation

J'ai rencontré le formateur

je veux compléter mes connaissances

Je me sens désarmée face aux TND

Je suis confrontée aux TSA

J'étais dans l'incertitude

Je me sentais sous pression

J'étais perdue

Je connaissais du monde a la formation

Je voulais avancer

Je veux augmenter le dépistage

Je veux agir vite

J'ai réussi a poser des diagnostics

|~/ Theme

Formation TSA par autre formation

Connaitre le formateur

Enrichir ses connaissances

Ressenti du médecin: se sentir désarmé

Augmentation des TSA

Incertitude de PEC

Lien parents/médecin: Pression parentale

Ressenti du médecin: étre perdu

Formation en maison de santé, en groupe

Prise de conscience des médecins

Majorer le dépistage

Commencer tot le dépistage

Poser des diagnostics: oui

lLIThémes superordonnés IL[ Concepts supérieurs

Acquérir de nouvelles connaissances

Aides ala pose d'un diagnostic

Acquérir de nouvelles connaissances

Acquérir de nouvelles connaissances

[BeeESatonG s EoRRaISsancesSURNSURSHEMMNN . o< 2 12 pose d'un dignostic

Accéder au réseau

_AideS alapose d'un diagnostic

Accéder au réseau

_Aides 3lapose dun diagnostic

Travailler en groupe

Les limites a la pose du diagnostic

Les limites a la pose du diagnostic

Aides ala pose d'un diagnostic
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RESUME

UNE FORMATION PERMET-ELLE AUX MEDECINS DE PREMIER RECOURS DE POSER UN
DIAGNOSTIC SIMPLE D’AUTISME ?

Introduction : Lors des études médicales, les médecins sont trées peu formés sur l'autisme et sont
souvent démunis face aux troubles neuro-développementaux de leurs patients. De plus les délais pour
obtenir un avis spécialisé ne cessent d’augmenter. Le Centre de Ressource Autistique de Normandie
(CRAN) propose une formation pour que les médecins de premier recours soient en capacité de poser
un diagnostic simple d’autisme. Lors de ce travail de thése, notre objectif principal était d’évaluer si la
formation permet aux médecins de Seine-Maritime et de I'Eure de poser ce diagnostic.

Méthode : Une étude qualitative inspirée de la phénoménologie interprétative par entretiens individuels
a été effectuée pour réaliser ce travail de thése. La population étudiée était constituée de 10 médecins
de premier recours ayant suivit la formation sur le diagnostic de I'autisme par le CRAN.

Résultats : L'acquisition de connaissances par la formation a permis aux médecins d’étre mieux armés
face a l'autisme. Cependant certains facteurs limitant la pose de diagnostic d’'autisme persistent. Le
sentiment d'illégitimité exprimé par les participants ou envers ces derniers par d’autres professionnels
de santé est un des éléments les plus importants. Causé bien souvent par le manque d’expérience.
S'ajoute a cela les difficultés d’emploi du temps inhérentes a la profession, étant donné la nécessité de
prendre le temps avec le patient lors d’une ou plusieurs consultations. Il semblerait cependant qu'on
puisse pallier a ce manque d’expérience en développant le travail en groupe, en facilitant I'accés au
réseau et avec la mise en place d’'un complément de connaissance. Tous ces facteurs permettraient au
médecin d'accroitre son expérience en s’'appuyant sur celle de ses confréres, et d’assurer sa confiance
en lui et son sentiment de Iégitimité lors de la pose d’un diagnostic de TSA.

Conclusion : Cette étude a permis de connaitre les éléments a développer afin de permettre aux
médecins de premiers recours de poser un diagnostic d’autisme en toute légitimité. Il serait désormais
intéressant de connaitre I'opinion des patients et de leur entourage sur la pose d’un diagnostic
d’autisme par un médecin généraliste.

MOTS-CLES : Diagnostic d’autisme, Troubles du Spectre Autistique, médecins de premiers recours,
médecin généraliste, formation sur 'autisme.
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