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Par délibération en date du 3 mars 1967, la faculté a arrété que les opinions émises
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Serment d’Hippocrate

Au moment d’'étre admise a exercer la meédecine, je promets et je jure d'étre
fidele aux lois de ’honneur et de la probité.
Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous
ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je respecterai toutes les
personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon leur état
ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte,
je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’hnumanité. J'informerai
les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je
ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et a
quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou

la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.
Recue a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite
ne servira pas a corrompre les meeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je
ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort

délibérément.
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promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.
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Classification Internationale des Maladies, 11°™ version
Centre hospitalo-universitaire

Centre Médical Psychologique

Centre Médico-Psycho-Pédagogique

Caisse Primaire d’Assurance Maladie

Centre Ressource Autisme

Centre de Référence des Troubles du Langage et des Apprentissages
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5°™ version
Fédération Médicale Inter-Hospitaliere

Haute Autorité de Santé

Maison départementale des personnes handicapées
Plateforme de coordination et d’orientation

Protection Maternelle et Infantile

Semaines d’'aménorrhée

Trouble du développement de la coordination

Trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité
Trouble du développement intellectuel

Trouble du neurodéveloppement

Trouble du spectre autistique
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INTRODUCTION

Le regroupement de pathologies sous le terme de trouble du
neurodéveloppement a été introduit dans le Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux (DSM-V) en 2013. L'utilisation de ce terme s’est répandue dans la

littérature scientifique et dans les pratiques cliniques. (1)

La prévalence des troubles du neurodéveloppement (TND) a été en constante
augmentation. Il s'agissait d'un enjeu majeur en termes de Santé Publique, toujours
d’actualité. La stratégie nationale pour l'autisme au sein des troubles du
neurodéveloppement en 2018 et les recommandations de la Haute Autorité de Santé
(HAS) en 2020 ont mis I'accent sur l'importance de détecter et de prendre en charge
précocement les TND. Leur détection précoce permettait de mettre en place un

accompagnement adapté, et de limiter le sur-handicap qu’ils induisaient. (2, 3)

Le médecin généraliste a été le premier acteur a repérer et orienter les enfants
présentant des TND. Il existait une importante disparité entre les besoins en Santé
Publique et l'offre de soins. Le nombre d’enfants atteints de TND ne cessait
d’augmenter et les déficits des professions de santé continuaient de s’accroitre. Les
structures de soins étaient saturées aboutissant a des délais incompatibles avec les
besoins de I'enfant.

Ainsi, la stratégie nationale autisme 2018 comptait parmi ses mesures la création de
Plateformes de coordination et d’orientation (PCO) permettant la mise en place d'un
parcours de « bilan et d'intervention précoce ». La PCO de Haute Normandie a été

créé en 2019, 'une des premiéres ouvertes en France.

A la suite de l'ouverture des PCO, I'objectif principal de cette thése était
d’étudier le profil des enfants agés de 0 a 7 ans suspectés de présenter des TND, qui
ont été adresseés a la plateforme de I'antenne de Rouen par les médecins généralistes
entre I'automne 2019 et 2022, ainsi que leur devenir au sein de cette plateforme.
L’objectif secondaire consistait a analyser le fonctionnement général de la PCO et en

faire un retour auprées des médecins généralistes.
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Troubles du neurodéveloppement

A. Définition

Le neurodéveloppement de I'enfant permet la mise en place d’'un ensemble
d’acquisitions a la fois motrices et psychiques au cours de la maturation du systeme
nerveux central qui débute avant la naissance. Il permet a I'enfant de développer les
acquisitions nécessaires a sa future autonomie (déplacements, communication,

alimentation...).

Les troubles du neurodéveloppement correspondent a un dysfonctionnement d’'un ou
plusieurs réseaux de neurones. Ces troubles sont des affections complexes dont les
facteurs de risque peuvent étre multiples (facteurs biologiques, génétiques,
socioculturels, affectifs, et environnementaux) et associés a différents moments

(préconceptionnel, anté, péri ou postnatal).

La prévalence de ces troubles du neurodéveloppement s’éléve a 10 % des naissances,
soit environ 70 000 enfants chaque année en France. (4)

Ces troubles se manifestent précocement dans la vie de I'enfant, généralement avant
I'entrée a I'école primaire. lls sont caractérisés par des déficits du développement qui
entrainent une altération du fonctionnement personnel, social, scolaire ou

professionnel. (5)

Il existe plusieurs systémes pour définir et classer ces pathologies qui sont en
constante évolution. La 11°™ version (CIM 11) de la Classification Internationale des
Maladies, publiée par I'Organisation Mondiale de la Santé et entrée en vigueur en
janvier 2022 montre des similitudes avec le Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux selon I'’Association Américaine de Psychiatrie (DSM-V) publié en
2013. (6, 7)

Ces derniéres versions mettent en évidence une tendance a I'harmonisation entre les
deux classifications ce qui pourrait aboutir a une prise en charge plus standardisée.
Congu comme un guide a la pratique quotidienne des professionnels, le DSM-V est

I'ouvrage de référence.
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Les troubles du neurodéveloppement (TND) regroupent :

- Trouble du spectre autistique (TSA)

- Handicap intellectuel (trouble du développement intellectuel)

- Troubles moteurs

- Trouble de la communication

- Trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH)

- Trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et déficit du
calcul)

- Autres TND (spécifiés ou non spécifiés).

Chaque trouble peut étre isolé ou associé a un autre trouble. Il existe également des
degrés variables de sévérité. (8)

de |z fluidité verbale
apparaissant durant
I'enfance [bégasiement)
de |a communication

sociale (pragmatique)

Troubles

DEFICIT

de |a communication non
de I3 lecture dyslexi spécifiés
o eI Neuro-
de 'expression ecrite — ,
R Développementaux

Figure 1. Les troubles neurodéveloppementaux d’aprés le DSM-V (9)
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B. Les différents troubles du neurodéveloppement

1. Trouble du spectre autistique

Depuis I'utilisation du DSM-V, il existerait une augmentation de la prévalence
qui doit étre mise sur le compte de plusieurs facteurs : évolution de la définition et des
critéres diagnostiques, sous-estimation antérieure de l'autisme par manque de
campagnes de prévention et d’information, amélioration du repérage précoce par les
professionnels de santé. Sa prévalence est de 1 % de la population en France avec

une prédominance masculine (4 garcons pour 1 fille). (10,11)

Les caractéristiques essentielles du trouble du spectre de I'autisme sont :
- Premiérement, des déficits persistants de la communication sociale réciproque
et des interactions sociales ;
- Deuxiemement, un mode restreint et répétitif des comportements, des intéréts

et des activités.

L’altération de la communication et des interactions sociales peut se manifester dans
différents contextes. Il s’agit de déficit dans les domaines de la réciprocité sociale ou
émotionnelle, des comportements de communication non verbaux (comme I'absence
de contact visuel ou d’expression faciale), ainsi que dans le développement, le
maintien et la compréhension des relations (difficulté a adapter son comportement au
contexte).

Un grand nombre de personnes atteintes de trouble du spectre autistique (TSA)
présente des déficits du langage, allant de I'absence compléte de langage a des
retards de langage, des difficultés de compréhension du langage oral, de I'écholalie,
un langage guindé ou littéral.

Le caractéere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités
essentiels au diagnostic, se manifeste par un caractére stéréotypé ou répétitif des
mouvements, une intolérance au changement, des intéréts restreints et fixes
anormaux, une hyper ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles. Si ce deuxieme
domaine est absent, l'affection est classée comme trouble de la communication

sociale.
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La sévérité repose sur I'importance des déficits de la communication sociale et des
modes comportementaux restreints et répétitifs. Elle est évaluée en fonction du niveau
d’assistance requis qui s’échelonne du niveau 1 (nécessitant un certain soutien) au

niveau 3 (nécessitant un soutien trés important).

Les symptdmes apparaissent dans la période précoce du développement au cours de

la 2°™ année de vie (12-24 mois) et occasionnent un retentissement social, scolaire

et professionnel important. (12)

Un TSA peut étre associé a un déficit intellectuel, a une altération du langage, a une
pathologie médicale ou génétique connue, a un autre trouble du développement ou

comportement.

Dans les familles ayant un enfant autiste, le risque de récurrence de l'autisme est de
10 % et le risque d'autres troubles du développement neurologique est de 20 a 25 %
chez les fréres et sceurs. (13)

Troubles du spectre autistique (TSA)

30 a 50% d'association
Trouble du développement intellectuel (DI)
Déficience intellectuelle 30 a 50% d'association

Trouble du développement des coordinations ) o
Dyspraxies 40 a 70% d'association

Trouble déficitaire de I'attention (TDA/H) /

et troubles du développement exécutif Les TSA sont

Troubles spécifiques des apprentissages frequemment associés

aux autres TND

Trouble d’acquisition du langage
Dysphasies

Troubles complexes du développement cognitifs

10 a 20% d'association
« Multidys » /

Figure 2. Troubles du Spectre Autistique et Troubles Neurodéveloppementaux
Stratégie nationale pour I'autisme au sein des TND 2018-2022 (2)

25



2. Trouble du développement intellectuel

Le handicap intellectuel ou trouble du développement intellectuel (TDI)
constitue I'un des principaux troubles du neurodéveloppement. Sa prévalence est
estimée entre 1 et 2 % de la population générale. Il concerne plus d’hommes que de
femmes avec un sexe-ratio de 1,6. (14 ,15)

Pour retenir ce diagnostic, trois critéres doivent étre présents :
- Un déficit dans les fonctions intellectuelles, confirmé par I'évaluation clinique et
des tests d'intelligence individuels standardisés ;
- Des limitations significatives du comportement adaptatif ;

- L’apparition de ces troubles au cours de la période du développement.

L’altération des fonctions intellectuelles incluent le raisonnement, la résolution de
problémes, la planification, le jugement, la compréhension. Les tests d’intelligence
validés au niveau psychométrique doivent étre personnalisés, culturellement adaptés

et fiables.

Le comportement adaptatif s’intéresse principalement au niveau scolaire (facultés de
mémoire, de langage, de lecture, d’écriture...), social (I'attention portée aux
sentiments, I'empathie, le jugement social...) et pratique (I'apprentissage, la gestion
d’argent, I'organisation des taches...).

La limitation du comportement adaptatif est atteinte si au moins I'un des trois domaines
est altéré. Il est primordial que les déficits adaptatifs soient en lien direct avec les
troubles intellectuels. (16)

Le handicap intellectuel est différencié en fonction de sa sévérité en plusieurs
catégories : léger, moyen, grave et profond.

La catégorie « retard global de développement » a été ajoutée pour les enfants de
moins de 5 ans ne pouvant pas pratiquer totalement les tests de quotient intellectuel.

Le handicap intellectuel non spécifié concerne les enfants de plus de 5 ans pour
lesquels I'évaluation du diagnostic est impossible en raison d’altérations physiques ou
sensorielles importantes. (7)
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3. Troubles moteurs

Parmi les troubles moteurs, on retrouve :
- Les troubles du développement de la coordination
- Les mouvements stéréotypés

- Les tics.

a) Trouble du développement de la coordination

Les troubles moteurs se caractérisent par une déficience de I'acquisition et de
I'exécution de compétences de coordination motrice par rapport au niveau de I'age du
sujet. lls se manifestent par de la maladresse, de la lenteur ou de I'imprécision dans
la réalisation de taches motrices. Toutes les dimensions de la motricité peuvent étre
touchées (globale et fine).

Le diagnostic est retenu si les symptdbmes apparaissent dans la période de
développement précoce et si les compétences motrices ont un impact sur les activités

de la vie quotidienne.

En raison des différences constatées dans le développement des compétences
motrices chez les jeunes enfants, il est souvent difficile d'établir un diagnostic précoce
de trouble du développement de la coordination (TDC) avant 'dge de 5 ans.

La prévalence du TDC chez les enfants agés de 5 a 10 ans est de 5 a 6 % avec une
prédominance chez les garcons (sexe-ratio entre 2 et 7). (7)

Un examen clinique neurologique et un examen de la fonction visuelle doivent étre
réalisés pour exclure le diagnostic de trouble du développement intellectuel, la
présence d'une déficience visuelle ou d'une affection neurologique (maladie

dégénérative, dystrophie musculaire...).
Le TDC est fréquemment associé avec d’autres troubles comme le trouble du déficit

de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), les troubles des apprentissages
(dysgraphie, dyscalculie, dyslexie, dysorthographie), et les troubles du langage. (17)
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b) Mouvements stéréotypés

Les mouvements stéréotypés se caractérisent par des comportements moteurs
répétitifs en apparence sans but, que le sujet semble contraint d’exécuter. Ces
mouvements interférent avec les activités sociales, scolaires. Ce trouble apparait
précocement et n'est pas en lien avec la prise de substance ou d'affection
neurologique.

Il existe des mouvements stéréotypés avec ou sans comportement d’automutilation,
d’intensité légére, moyenne ou grave. lls sont trés divers (balancement du corps,
hochement de la téte, se frapper la téte...) avec des fréquences de mouvement
variables en fonction des personnes. lIs sont dans la plupart du temps réduits par les

distractions. (18)

La prévalence des mouvements stéréotypés est de 3 a 4 % avec un age d’apparition

au cours des trois premiéres années.

C) Tics

Les tics se caractérisent par la présence de tics verbaux (vocalisations) ou
moteurs (mouvements rapides, récurrents, non rythmiques). lls débutent avant I'age
de 18 ans avec un age de début moyen entre 4 a 6 ans. Les hommes sont plus
frequemment affectés que les femmes mais il n’existe aucune différence entre les

sexes pour les types de tics, I'age de début ou I'évolution.

lls sont définis comme simple ou complexe en fonction de la durée d’exécution du tic
ou de I'association de plusieurs tics en méme temps. lls ne sont pas liés a la prise de

substance ou a une affection médicale (encéphalite virale ou maladie de Huntington).

(7)
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4. Trouble de la communication

Parmi les troubles de la communication, on distingue :
- Trouble du langage
- Trouble de la phonation
- Trouble de la fluence verbale
- Trouble de la communication sociale (pragmatique)

- Trouble de la communication non spécifié.

L’ensemble des troubles entraine une répercussion sur la participation sociale, la
réussite scolaire et la future insertion professionnelle. Ces difficultés apparaissent

dans la période précoce du développement.

Les difficultés de parole et de langage observées ne sont pas attribuables a des
différences linguistiques régionales, sociales, culturelles ou ethniques et ne sont pas

entiérement expliquées par des anomalies anatomiques ou neurologiques.

Environ 5 % des enfants entrant en primaire ont un trouble de la communication. (19)

a) Trouble du langage

Les principaux critéres diagnostiques incluent des difficultés dans I'acquisition
et l'utilisation du langage (parlé, écrit ou langage des signes), résultant d’un déficit

dans la compréhension ou la production du vocabulaire.

Ce trouble atteint 5 % des enfants de 5 ans avec une prédominance masculine.

b) Trouble de la phonation

Il se caractérise par une difficulté de la production de phonéme interférant avec
l'intelligibilité du discours ou empéchant la communication orale de message. Il s’agit
d’'un mécanisme hétérogene comprenant des troubles phonologiques et des troubles
de l'articulation. Ces troubles ne doivent pas étre en lien avec une déficience physique,

structurelle, neurologique ou auditive.
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C) Trouble de la fluence verbale

La caractéristique principale de ce trouble est la perturbation de la fluidité
verbale et du rythme de parole. Il existe plusieurs manifestations persistantes dans le
temps, telles que la répétition de sons et de syllabes, la prolongation de sons,
l'utilisation de mots tronqués, des blocages audibles ou silencieux ainsi que la
répétition de mots monosyllabiques.

Ces variantes s’accompagnent habituellement de troubles anxieux a la prise de parole

et peuvent étre accompagnées par des mouvements moteurs.

d) Trouble de la communication sociale (pragmatique)

La principale caractéristique diagnostique est une difficulté a I'utilisation sociale du
langage et de la communication. |l se manifeste par des déficits de la compréhension

et du respect des regles sociales de la communication verbale et non verbale.

e) Trouble de la communication non spécifié

Cette catégorie s’applique aux tableaux cliniques dans lesquels prédominent des
symptémes caractéristiques d’un trouble de la communication entrainant une détresse
cliniquement significative, sans que les criteres complets d'un trouble de la

communication ni d’'un autre trouble neurodéveloppemental ne soient remplis. (7)

5. Trouble du déficit de I'attention/hyperactivité

Il se définit par un mode persistant d’inattention et/ou d’hyperactivité-impulsivité
qui interfére avec le fonctionnement et le développement de I'individu.
Sa prévalence est estimée a 5 % dans le monde et environ 3,5 % en France mais les
estimations varient en fonction des critéres diagnostiques et de la méthodologie des
études. Il concerne plus d’hommes que de femmes avec un sexe-ratio de 2. (20 ,21)

Les symptémes sont présents depuis au moins six mois a un degré qui ne correspond

pas a I'age ou au niveau de développement de I'enfant. Les symptdbmes apparaissent
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avant'age de 12 ans. La présence des troubles doit étre retrouvée dans des contextes
différents (école, maison, activités périscolaires).

L’inattention entraine une incapacité a I'enfant a rester sur une tache et donne
'impression qu'’il n’écoute pas et perd des objets. Ce trouble est caractérisé par une
distractibilité, un manque de persévérance et des difficultés a maintenir son attention.
Cette attitude n’est pas due a un manque de compréhension ni a un comportement de
défi.

L’hyperactivité se traduit par une activité motrice excessive dans des situations non
adaptées (par exemple, 'enfant bouge de maniére excessive, il est incapable de rester
assis).

L’'impulsivité se caractérise par des actions précipitées qui surviennent
instantanément, sans réflexion préalable, et peuvent avoir des conséquences
potentiellement négatives (par exemple, I'enfant fait irruption lors des activités des

autres personnes). (22 ,23)

D’aprés le DSM-V, le diagnostic est clinique, I'enfant doit présenter six symptémes ou
plus d’inattention et ou d’hyperactivité/impulsivité.

Le TDAH peut avoir une présentation inattentive prédominante, une présentation
hyperactive-impulsive prédominante ou une présentation combinée. Il existe

également des degrés de sévérité : léger, moyen et grave.

Il est souvent associé a d’autres troubles de neurodéveloppement (tels que le trouble
du spectre autistique et le trouble spécifique des apprentissages), ainsi qu’aux troubles

oppositionnels avec provocation et aux troubles anxio-dépressifs.

6. Trouble spécifique des apprentissages

lls se définissent par des difficultés persistantes dans l'apprentissage des
compeétences scolaires dés le début de la scolarité de I'enfant telles que la dyslexie
dans la lecture, la dysorthographie dans I'expression écrite et la dyscalculie dans le
calcul.
Ces troubles se caractérisent par une performance de I'enfant dans I'apprentissage
des compétences scolaires en dessous de la moyenne de I'adge, ce qui interfére avec
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les performances scolaires, universitaires, professionnelles ou avec les activités de la
vie quotidienne. Chez certains enfants, les difficultés d’apprentissage peuvent étre
détectées tardivement au moment ou les capacités d’apprentissage dépassent les
capacités limitées du sujet. (24)

La prévalence est comprise entre 5 et 15 % chez les enfants d’age scolaire avec une
prédominance masculine. Les troubles spécifiques des apprentissages sévéres
concernent 5 a 7 % des enfants d’age scolaire. (25)

Il est important de noter que ces difficultés des apprentissages ne sont pas dues a un
handicap intellectuel, a un retard de développement global, a des troubles visuels et
auditifs ou a des troubles neurologiques ou moteurs.

Les facteurs externes comme une situation économique ou environnementale
défavorisée, un absentéisme scolaire chronique et un acceés limité a I'éducation ne

sont pas responsables de I'apparition de troubles spécifiques des apprentissages. (26)

Il. Stratégie Nationale de dépistage des troubles du neurodéveloppement

A. Mise en place du 4°™ plan de I'autisme

Depuis 2005, les stratégies nationales de dépistage pour l'autisme se
succédent et sont au nombre de quatre. Le premier plan autisme a été mis en
application de 2005 a 2007 et le quatrieme de 2018 a 2022.

Lorsqu’'un enfant présente des signes en faveur d’'un TND, une prise en charge
précoce est recommandée. Sur le terrain, il existe un réel retard de diagnostic et de
prise en charge précoce. Par exemple, dans les pays européens étudiés (tels que la
France, le Royaume-Uni, I'ltalie, I'Allemagne, 'Espagne et les Pays Bas), 'dge moyen

des patients au moment du diagnostic de TDAH est de 9 ans.

Les répercussions d’un retard de prise en charge engendrent une perte de chance
pour les enfants, des conséquences sur le parcours scolaire (en France 11 % des
enfants atteint de TDAH ne sont plus scolarisés, ce qui représente le taux le plus élevé
d’Europe), et un colt socio-économique plus élevé. (22)
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A partir de ces éléments, une réelle urgence est née dans le but d’améliorer
I'organisation des réseaux prenant en charge les TND. Dans le quatrieme plan autisme

2018-2022, le gouvernement a travaillé sur 'amélioration de 5 axes de travail :

La recherche, I'innovation et I'enseignement universitaire ;

2. La qualit¢ des interventions, la formation des professionnels et
I'accompagnement au changement ;

3. L’inclusion scolaire des enfants et jeunes avec autisme, au travers de 'accés
aux apprentissages, de la maternelle a 'enseignement supérieur, ainsi qu’a la
formation professionnelle ;

4. L’inclusion sociale et le plein d’exercice de la citoyenneté des adultes avec
autisme (incluant 'accés a I'emploi et au logement) ;

5. L’appui aux familles, la réponse a ses besoins, ainsi que la prise en compte de
son expertise dans I'ensemble des parcours et 'accés aux soins. (2)

Concernant 'engagement numéro deux, les propositions d’améliorations concernant
l'intervention précoce auprés des enfants présentant des differences de
développement sont :

-  Repérer les écarts au développement en formant massivement les
professionnels au repérage précoce des TND (formation, sensibilisation auprés
des professionnels de la petite enfance...) ;

- Confirmer rapidement les premiers signaux d’alerte en formant les médecins de
1°™ ligne & &tre vigilant notamment lors des examens obligatoires des 9™ mois
et 24°™ mois ;

- Mettre en place dans chaque territoire une plateforme de coordination et
d’orientation (PCO) pour organiser rapidement les interventions de différents
professionnels libéraux sans attendre le diagnostic ;

- Mettre en place un « forfait d’intervention précoce » afin de financer le recours
aux professionnels non conventionnés par [I'’Assurance Maladie

(psychomotriciens, neuropsychologues, ergothérapeutes...). (27)
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B. Repérage

Selon la Haute Autorité de Santé (HAS), le dépistage consiste a détecter la
présence d’'une maladie a un stade précoce chez des personnes a priori en bonne
santé et asymptomatique a I'aide de tests. L'objectif est de diagnostiquer la maladie le
plus t6t possible. Le dépistage cherche a détecter une population cible qui est plus a
risque de développer la maladie. Pour cela, le test de dépistage doit étre simple,

reproductible, fiable et validé.

Les TND ne s’inscrivent pas dans cette démarche, il n’existe pas de test gold standard.
lls forment une entité de pathologies multiples avec des manifestations variables. Le
diagnostic est clinique, établi a partir d'un ensemble d’arguments, parfois aprés
plusieurs examens. La stratégie d’'identification des TND repose donc sur l'idée de

repérage. (28)

Le repérage consiste a détecter une trajectoire développementale particuliére pouvant
étre réalisée par un parent ou par des professionnels impliqués auprés de I'enfant. |

concerne tous les enfants et n’est pas réservé a une population spécifique.

Les trois types de signes d’appel nécessitant une consultation a la recherche d’'un TND
sont :

- Un décalage des acquisitions par rapport a la population générale, selon le
calendrier du carnet de santé, en corrigeant pour I'age du terme chez les enfants
nés prématurément et ce jusqu’a I'age de 2 ans ;

- Les régressions ou la non-progression des acquisitions ;

- Une inquiétude parentale.

Les parents sont souvent les premiers a alerter le médecin traitant, et il faut toujours
prendre en compte linquiétude de I'entourage de I'enfant qui doit conduire a un
examen clinique approfondie. Il est indispensable d’informer les parents des signes

pouvant alerter. (29)

Inclure les parents dans le repérage des troubles du développement psychomoteur
parait essentiel au repérage et par conséquent a la prise en charge précoce de ces
troubles. Cependant, afin de les inclure de fagcon appropriée, il est important de leur

apporter les informations nécessaires. La campagne « Agir Tt » de I'’Association
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Nationale des Equipes Contribuant a I’Action Médico-Sociale Précoce (ANECAMSP)
est une série de neuf films d’animation qui illustrent les signes d’alerte pour informer
et orienter les familles a consulter leur médecin. La campagne a été diffusée sur les
Réseau de France Télévisions, sur de nombreux meédias et sur les publications du

gouvernement. (2)

L’épidémie de COVID-19 a accentué les retards de prise en charge, et de nombreux
enfants sont restés éloignés des dispositifs de repérage. La sensibilisation de tous est

une urgence et une nécessité pour I'enfant.

C. Facteurs de risque des troubles du neurodéveloppement

Selon la derniere recommandation de I'HAS de 2020, un ensemble de facteurs
de risque de TND a été défini. Les facteurs de haut risque de TND sont :
- La grande prématurité < 32 semaines d’aménorrhée (SA) ;
- Les prématurés < 37 SA avec retard de croissance intra-utérin ou petit poids

3éme

pour I'age gestationnel < percentile ou < - 2 déviations standards pour I'age
gestationnel et le sexe selon les courbes de références nationales ;

- Les anomalies de la croissance cérébrale : microcéphalie avec périmétre
cranien < - 2 déviations standards a la naissance vérifiee secondairement ou
macrocéphalie > + 3 déviations standards pour le terme (persistant aprés une
seconde mesure) ;

- Une affection cérébrale précoce : encéphalite supposée hypoxo-ischemique
ayant une indication d’hypothermie thérapeutique, méningo-encéphalite
bactérienne ou virale, accident vasculaire cérébral artériel périnatal (entre la
20°™ semaine de vie feetale et le 28°™ jour de vie) ;

- Les feetopathies infectieuses (cytomégalovirus, toxoplasmose, Zika,
rubéole...) ;

- Les méningo-encéphalites bactériennes et virales herpétiques ;

- Les cardiopathies congénitales complexes opéreées ;

- Une chirurgie majeure prolongée et répétée (cardiaque, cérébrale, abdominale,
thoracique) ;

- Une exposition prénatale a un toxique majeur (certains antiépileptiques comme

le valproate de sodium, I'alcool avec signe de foetopathie) ;
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Des antécédents familiaux de TND sévere au premier degré (frére ou sceur ou
parent) ;
Un ictére néonatal sévere y compris a terme (bilirubine > 400 mmol/L) ;

Un syndrome génétique pouvant affecter le neurodéveloppement. (30)

Les facteurs de risque modérés de TND sont :

Une prématurité modérée a tardive (32 SA a 36 SA + 6 jours) ;

Un petit poids pour I'age gestationnel < 3°*™ percentile ou < - 2 déviations
standards pour I'adge gestationnel et le sexe selon les courbes de références
nationales ;

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

Une affection cérébrale précoce (encéphalopathie supposée hypoxo-
ischémique de grade 1, méningo-encéphalite a entérovirus) ;

Un choc septique avec hémoculture positive ;

Une exposition significative a I'alcool, sans signe de foetopathie ;

Une exposition prénatale a une substance psychoactive (médicaments

psychotropes, substances illicites). (30)

Il est important de prendre en compte I'environnement de I'enfant a naitre, certains

éléments peuvent étre considérés comme un facteur de haut risque de TND :

La vulnérabilité socio-économique élevée : sans domicile fixe, seuil de
pauvreté, parent isolé, faible niveau scolaire parental... ;

La vulnérabilité psychoaffective : violence conjugale ou intrafamiliale,
antécédents d’expériences négatives vécues par la mére, exposition de I'enfant
a des maltraitances ou négligences graves, difficultés psychologiques ou
psychiatriques actuelles dans le milieu familial.... (3)
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D. Parcours de soin coordonné des enfants présentant un trouble du

neurodéveloppement

Le suivi de I'enfant est adapté en fonction de I'existence de facteurs de risque :

Un enfant ayant un facteur de risque modéré sera suivi par un médecin de
1% ligne (médecin généraliste, pédiatre, médecin des centres de protection
maternelle et infantile (PMI) ou médecin scolaire) ;

Un enfant présentant un facteur de haut risque sera suivi par un professionnel
spécialisé en neurodéveloppement (hospitalier ou libéral, en particulier affilié a

un réseau de suivi et/ou & une structure de 2°™ ligne).

Les enfants pourront bénéficier du parcours PCO uniquement s’ils présentent des

signes de TND. La présence de haut risque ou de comportement particulier sans TND

ne constitue pas un motif d’orientation vers la plateforme.

Dés la naissance de I'enfant, chaque consultation de suivi permet au médecin

généraliste de repérer les signes d’appels de TND en identifiant tout retard ou

régression dans les acquisitions. Pour cela, il existe plusieurs outils :

Le carnet de santé associé aux examens obligatoires. En cas de doute de TND,
il faudra prévoir une consultation dédiée pour permettre un suivi rapproché de
'enfant ;

La grille de repérage « repérer un développement inhabituel chez les enfants
de moins de 7 ans » ; (Annexe 1)

L’utilisation de questionnaires parentaux permettant d’évaluer les compétences
de I'enfant dans son milieu, en fonction du ressenti des parents. Il en existe
plusieurs, par exemple 'Age and State Questionnaire (ASQ) qui évalue le
développement global de I'enfant ;

L’utilisation d’outils qui évaluent directement I'enfant en consultation, tels que le
M-CHAT qui permet de rechercher un TSA ;

L’utilisation de site internet notamment « PEDIADOC » qui détaille les étapes
de développement de I'enfant de 0 a 6 ans avec les éléments a rechercher a
chaque consultation de suivi. Il existe également « TNDTest » qui est un ouitil
développé sous forme d’algorithme permettant de déterminer s’il existe des
signes évocateurs d’'un trouble du neurodéveloppement et qui propose une
conduite a tenir. (31,32)
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Concernant la grille de repérage, elle a été développée par la délégation
interministérielle a la stratégie nationale pour 'autisme au sein des TND. Tous les
médecins (généralistes, pédiatres, médecins des services de PMI, médecins
scolaires) peuvent utiliser cet outil. Cette grille concerne les enfants de 0 a 7 ans. Elle
se décompose en 3 parties :

- La premiére partie comprend les facteurs de haut risque de TND et I'existence
de comportements particuliers (instinctuels, sensoriels et émotionnels). Elle doit
étre complétée quel que soit I'dge de I'enfant avec 'aide des parents ;

- La deuxiéme partie est organisée en fonction de I'age. La présence de signes
d’alerte par age (de 6 mois a 6 ans) concernant la motricité globale, la motricité
fine, le langage, la socialisation et la cognition (a partir de 4 ans). La présence
de 2 signes dans au moins 2 des 4 domaines chez les enfants de 0 a 3 ans et
la présence de 3 signes dans au moins 2 des 5 domaines chez les enfants de
4 a 6 ans préconisent une orientation ;

- Laderniére partie est un formulaire d’adressage vers une PCO demandé par le

meédecin de premiére ligne.

Une fois la consultation réalisée, si le médecin généraliste identifie et suspecte un
trouble du neurodéveloppement, il doit orienter I'enfant dans un parcours de soin
approprié. Il est alors recommandé de démarrer sans délai des interventions précoces
adaptées aux besoins spécifiques de I'enfant (orthophoniste, neuropsychologue,
psychomotricien, ergothérapeute, kinésithérapeute...) et de le référer a une
consultation spécialisée en neurodéveloppement ou vers la PCO de son secteur. Les
différentes adresses PCO sont consultables sur le site « handicap.gouv.fr ».
Dans [lattente de [lintervention précoce, un bilan otorhinolaryngologiste et
ophtalmologique est obligatoire afin d’effectuer un examen de l'audition et de la vision
avant de confirmer le diagnostic de TND.

Si des incertitudes subsistent, il est recommandé de procéder a une nouvelle
évaluation clinique dans les 3 mois. Si aucun TND n’est suspecté, il est conseillé de
poursuivre la surveillance habituelle. (33)

Il est a noter qu’il existe une tarification proposée par I’Assurance Maladie d’'un montant
de 60 euros en métropole et 72 euros dans les départements d’outre-mer lorsque les
médecins organisent une consultation dédiée a la recherche de signe de TND. Elle est
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cotée CTE et peut étre utilisée une fois par an. (34)

La consultation spécialisée en neurodéveloppement a pour but d’affirmer ou d’infirmer
une anomalie de la trajectoire développementale et d’établir le caractére pathologique
ou non de ce décalage. Elle ne se substitue pas a une consultation de diagnostic

spécialisé multidisciplinaire.

La mise en place de 'ensemble des interventions doit étre prescrite et coordonnée par
le médecin référent du TND. Le médecin traitant peut étre le référent du suivi s'il le
souhaite. Il sera recommandé pour les enfants a haut risque de TND ou si la
coordination de soins d'un enfant se complexifie de désigner le médecin formeé
spécifiguement aux TND comme médecin référent. Le principal réle du meédecin
référent est d’assurer la coordination des soins en collaboration avec les parents, les
équipes médicales de 2°™ ou 3°™ ligne, ainsi qu’avec I'école. A partir de la
scolarisation, la trajectoire scolaire devient un élément important de I'évaluation d’'un
TND, et il est recommandé d’entrer en contact avec I'’école pour obtenir un retour sur
les acquisitions de I'enfant. Le médecin référent devra également assurer les
démarches administratives si nécessaire, telles que la constitution du dossier de

demande de prestation de handicap ou d’affection de longue durée. (33)

Afin d’intervenir précocement, il existe un parcours de soin coordonnég, allant du
repérage au diagnostic, et qui repose sur trois niveaux d’interventions

interdépendants.

Les acteurs de premiére ligne sont :

- Les professionnels de santé exergant en libéral, en PMI ou en structure de
maison pluridisciplinaire de santé comme : les médecins généralistes, les
pédiatres, les professionnels paramédicaux (orthophonistes, infirmiers
diplomés en puériculture, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychologues,
orthoptistes) ;

- Les professionnels de [I'éducation nationale : enseignants, infirmiers,
psychologues, médecins ;

- Les professionnels de la petite enfance : auxiliaires de puériculture, assistants

maternelles, éducateurs de jeunes enfants, éducateurs spécialisés.
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Les acteurs de deuxiéme ligne sont des équipes pluriprofessionnelles constituées

d’intervenants formés aux troubles du neurodéveloppement :

Les services de pédiatrie hospitaliers ;

Les Centre Médicaux Psychologiques (CMP) ;

Les Centres d’Action Médico-Sociale Précoce (CAMSP) ;

Les Centres Médico-Psycho-Pédagogiques (CMPP) ;

Les réseaux de professionnels libéraux spécialisés sur le diagnostic et
I'évaluation TND.

Les acteurs de troisieéme ligne sont des centres spécialisés d’experts :

Le Centre de Ressource Autisme (CRA) ;

Le Centre de Référence des Troubles du Langage et des Apprentissages
(CRTLA) ;

L’équipe hospitaliere experte au centre hospitalo-universitaire (Fédération

Médicale Inter-Hospitaliére du neurodéveloppement (FMIH)). (2)

* Professionnels petite

Repeéerage
poiee enfance

* Médecins lere ligne: pédiatres,
généralistes, PMI

Orlentation

Régulation * Plateforme d'orientation et coordination

v\

Professionnels libéraux Equipe coordonnée
labellisés (CAMPS...)

<>

Figure 3. Organisation du parcours de santé 0-6 ans des enfants présentant un TND

Stratégie nationale pour I'autisme au sein des TND 2018-2022 (2)
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interministérielle a I'autisme et aux troubles du neurodéveloppement

Figure 4. TND - Repérage et orientation des enfants a risque
Méthode Recommandations pour la pratique clinique, HAS 2020 (3)

[I. Intervention précoce

A. Intérét

L'HAS définit une intervention précoce comme « toute intervention
développementale mise en place entre la naissance et I'age de 8 ans dans les
domaines physique, moteur, socio-émotionnel et cognitif ». En février 2020, la HAS
recommande d’intervenir le plus précocement possible chez les enfants a risque de
TDN et chez ceux pour lesquels un TDN est fortement suspecté. Elle préconise de
mettre en place une guidance parentale et de prescrire les interventions a visée
éducative et rééducative le plus tét possible. Il n'‘est pas nécessaire d’avoir un
diagnostic avant de débuter une prise en charge. (3)

L'HAS présente un tableau d'orientation vers les interventions précoces

simultanément ou en attente du diagnostic.
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Déficit Type d'intervention

Troubles du tonus ou du développement de la motricité

ou de la posture Kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité,

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

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

Ergothérapie, psychomotricité
en fonction de I'age

Troubles de la motricité fine

Difficultés graphiques, environnementales et besoin

dinstallation Ergothérapie, psychomotricité

< 4 ans : orthophonie, psychomotricité,

> 4 ans : orthophonie, psychomotricité plus si possible
neuropsychologie

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

Neuropsychologie, ergothérapie, orthophonie,

Trouble de I'attention et des fonctions exécutives -
psychomotricité

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

Les professions surlignées en gras sont a prioriser.

Figure 5. Tableau d’orientation vers les intervention précoces
Troubles du neurodéveloppement - Repérage et orientation des enfants a risque —
Recommandation pour la pratique clinique, HAS 2020 (3)

L’intérét de [lintervention précoce est d'agir rapidement sur les processus
développementaux et la plasticité cérébrale qui sont essentiels a ce stade de
développement. L’intervention précoce permet une amélioration des symptémes et de
limiter la situation de handicap. Elle permet de rectifier positivement la trajectoire de
développement. (35)

Plusieurs études sont réalisées concernant les effets de I'intervention précoce sur les
enfants atteints de TSA. Les principaux résultats sont que les jeunes enfants atteints
de TSA (entre 2 et 5 ans) ont fait plus de progrés en termes de communication que les
enfants plus agés (5 et 7 ans). (36) Le repérage précoce, avant 'dge de 3 ans, des
enfants atteints de TSA améliore significativement le comportement social et les
capacités cognitives des enfants. (37) Une intervention précoce, intensive et durable

aupres des enfants présentant ou suspectés de TND apporte un bénéfice. Ce bénéfice
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sera d’autant plus grand lorsqu’il existe une collaboration étroite entre les
professionnels de santé et les parents. Au total, les bénéfices attendus seront :
« une amélioration de la communication sociale, du quotient intellectuel, la favorisation
de la synchronie parent-enfant, la réduction de I'anxiété et de I'agressivité de I'enfant ».
(38)

Communication
et motricite

Rattrapage

12 mois 18 mois 24 mois

Tous les enfants se développent, sur le plan moteur, sensoriel, en matiére de
sociabilité et de langage... par étapes qui sont franchies, en moyenne, aux
mémes ages. Un retard dans ces acquisitions peut étre le signe d'un trouble
du neuro-développement. Il est possible d'agir a ce moment : I'intervention,
dans les premiers ages, d'un professionnel de la motricité, la sociabilité et du
langage pourra aider l'enfant a progresser et retrouver un développement
comparable a la moyenne

Figure 6. Enjeu d'une intervention précoce

Stratégie nationale pour I'autisme au sein des TND 2018-2022 (2)
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B. Mise en place des Plateformes de Coordination et d’Orientation

1. Objectif

La principale nouveauté de la Stratégie nationale 2018-2022 pour I'autisme est
la création des PCO. Le gouvernement a établi comme objectif la mise en place d’un
parcours coordonné de bilans et d’interventions précoces afin d’accélérer 'acces a
une prise en charge, de répondre aux problemes d’errance diagnostique et de réduire
les sur-handicaps conformément aux recommandations de bonnes pratiques de la
HAS. (3) La plateforme assure un maillage territorial et une coordination entre les
professionnels libéraux mobilisés dans le parcours de bilans et d’interventions
précoces au regard des besoins de la population.

La création des PCO depuis 2019 permet d’accompagner les enfants de moins de
7 ans atteints de troubles du neurodéveloppement. L'objectif principal de la PCO est
d’intervenir le plus précocement possible méme sans diagnostic établi, afin d’éviter
'aggravation des troubles potentiels. Ce sont des structures de soutien pour les
professionnels de santé chargés du repérage des troubles du neurodéveloppement.
Selon la circulaire N°SG/2018/256 du 22 novembre 2018 de Légifrance, la structure
de la plateforme est un établissement ou service sanitaire ou médico-social de
niveau 2. Il est recommandé que le périmétre d’intervention de la plateforme soit au

maximum départemental et qu’elle puisse avoir des relais intra-départementaux. (39)

La PCO a pour but d’'accompagner les professionnels de la premiére ligne ainsi que
les enfants et familles dans le parcours de soin pluridisciplinaire et diagnostique.
Leurs principales fonctions sont :
- L’appui aux professionnels de la premiére ligne ;
- L’accompagnement des enfants et des familles dans un parcours de soin, de
bilans et d’interventions précoces coordonnés par la PCO ;
- L’orientation vers un médecin coordinateur de proximité (CMP, CMPP, CAMSP)
- La coordination des professionnels libéraux conventionnés avec la PCO, qui ne
bénéficient pas du remboursement de I'’Assurance Maladie (ergothérapeutes,
psychomotriciens, neuropsychologues), a la différence des orthophonistes,
orthoptistes et kinésithérapeutes. (40)
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Au 1% juillet 2023, il existe 102 PCO réparties sur toute la France, qui sont sectorisées

par département ou zone de département. (41)

2. Organisation

L’orientation vers la PCO est médicale. Le médecin adresse le formulaire
« repérer un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » par
courrier ou mail a la PCO. Une fois le formulaire rempli et transmis, les secrétaires
enregistrent le dossier. Le médecin coordinateur de la PCO étudie la demande dans
un délai de 15 jours et établit les modalités de parcours.
Pour qu’un enfant soit suivi par la PCO, deux conditions doivent étre remplies : un
repérage réalisé par un médecin (médecin généraliste, pédiatre, PMI...) et étre primo
demandeur sans parcours de soin préalable.
Chaque PCO est pourvue de référents de coordination dédiés a chaque enfant tout au
long de son parcours. Il existe plusieurs options de prise en charge : soit une
orientation vers un centre d’accueil capable d’effectuer des bilans (comme les CAMSP,
CMPP, CMP), soit une orientation vers des professionnels libéraux pour la réalisation
du bilan et des interventions précoces, soit la mise en place de rendez-vous de suivi
avec le médecin traitant pendant quelques mois avant de décider d’éventuelles
interventions. (39)
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Repérage de signes d’alerte :
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o Ergothérapeute : bilans et interventions
Coordination des professionnels par la plateforme 3*™ ligne

Diagnostic de TND
Figure 7. Troubles du neurodéveloppement

Repérage et orientation des enfants — Centre hospitalo-universitaire Rouen (42)

L’orientation vers les professionnels libéraux nécessite la mise en place d’un forfait
d’intervention précoce. Les professionnels travaillant au sein de la plateforme doivent
s’adapter au parcours de I'enfant et répondre a ses difficultés, tout en tenant compte
des besoins spécifiques de la famille (la localisation géographique, la facilité
d’organisation avec I'école, le maintien d’une activité professionnelle). Le désir de la
famille prévaut sur les solutions proposées par la plateforme.

Le délai attendu entre le repérage d’anomalies du développement et le début des
interventions ne devrait pas excéder 3 mois chez les enfants de moins de 18 mois et
6 mois au-dela. En cas de TND complexe touchant plusieurs domaines ou en
'absence d’amélioration aprés 3 mois d’intervention, il est nécessaire d’orienter

'enfant vers une équipe spécialisée dans les TND pour établir un diagnostic.
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Le parcours au sein de la PCO durera un an, renouvelable une fois. Les comptes
rendus des bilans et des interventions précoces des professionnels sont transmis a la
famille, au médecin traitant et a la PCO. Une premiére synthése a 6 mois est
recommandée et une seconde a la fin du parcours au sein de la PCO, soit vers
12 mois. A l'issue de cette période, la plateforme doit avoir recu I'ensemble des bilans
et des comptes rendus d’interventions, et proposer a la famille une orientation vers des
professionnels pour poser un premier diagnostic, et/ou bien établir un projet
personnalisé d’accompagnement. (Annexe 2)

Le temps au sein de la PCO peut étre prolongé de 6 a 12 mois en cas d’attente d’'une
décision de la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH) pour
éviter une rupture d’accompagnement de I'enfant. Si la décision intervient avec effet
immédiat (effectivité de I'orientation, déclenchement des droits relatifs a I'allocation
d’éducation de l'enfant handicapé (AEEH) ou prestation de compensation du
handicap), le forfait peut étre interrompu. Si la décision intervient pendant cette

prolongation de 6 mois mais n’est pas effective, le forfait reste maintenu. (39)

3. Forfait d’intervention précoce

La mise en place d’'un parcours de soin d’'un enfant présentant des TND est un
parcours du combattant pour les familles, sur le plan psychologique et financier. L’'une
des recommandations pour ce 4°™ plan est de réduire le reste a charge pour les

familles.

La plateforme PCO permet de mettre en relation les familles avec des intervenants
paramédicaux et psychologues. Les interventions des kinésithérapeutes, des
orthophonistes et des orthoptistes sont remboursées par I'’Assurance Maladie alors
que celle des ergothérapeutes, psychomotriciens et des psychologues ne bénéficient
pas de remboursement. Il est reconnu que le colt de la prise en charge des bilans et
des séances est onéreux. C’est pourquoi le projet de mettre en place un forfait
d’intervention précoce pour les professionnels non conventionnés par I'’Assurance

Maladie a été créé. (43)

Le forfait dure un an, renouvelable une fois si nécessaire a compter du premier rendez-
vous avec un professionnel. |l est financé par la Caisse d’Assurance Maladie, ce qui
permet aux parents de ne pas avancer les frais, et a pour objectif de favoriser I'accés
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aux soins. Depuis la création des PCO jusqu’en 2022, 27 000 forfaits d'intervention
précoce pour 23 000 enfants ont permis le financement des interventions
d’ergothérapeutes, de psychomotriciens et de psychologues. La durée d’attribution du
forfait a été étendu de 12 a 18 mois et en 2021 a 24 mois. (44)

Le forfait ne peut étre versé qu'aux professionnels qui ont fait la démarche de
contractualisation avec la plateforme. Pour cela un contrat est réalisé et définit les
modalités de rémunération par la plateforme et les engagements des professionnels
en retour (rédaction d’un bilan initial et d’'un bilan a mi-parcours avec 'application des
recommandations de bonnes pratiques professionnelles).

L'enfant peut étre adressé parallélement a d'autres professionnels (les
kinésithérapeutes, orthophonistes...) dans le cadre habituel du financement par la

sécurité sociale.

Il existe principalement deux types de forfait :
- Bilan simple afin d’étayer un diagnostic ou une orientation de soin ;

- Bilan et séances d’interventions pour les enfants ayant besoin de rééducation.

L’arrété du 16 avril 2019, en application de l'article L.235-1 du code de la Santé
publique, fixe les modalités d’intervention et la rémunération de ces professionnels. Le
prix fixé des forfaits s’appliquant aux ergothérapeutes et psychomotriciens est :

- 140 euros pour la réalisation d’'un bilan de compétence ;

- 1500 euros pour la réalisation d’un bilan et des séances d’interventions.
Le forfait comprend un bilan et/ou linitiation de séances au nombre minimum de
35 séances d’interventions de 45 minutes chacune, réalisées sur une période d’un an.

La fréquence des séances varie pour chaque enfant.

Le prix fixé des forfaits s’appliquant aux psychologues est fixé a :
- 120 euros pour le bilan des compétences développementales de I'enfant ;
- 300 euros pour le bilan des compétences développementales de I'enfant
incluant des tests neuropsychologiques ;
- 513 euros pour la réalisation d'une série d'interventions de 12 séances
minimum et d’'une durée minimale de 45 minutes chacune
- 1500 euros pour la réalisation d’'une série d’interventions de 35 séances

minimum et d’'une durée minimale de 45 minutes chacune. (45)
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Les besoins spécifiques de I'enfant déterminent le nombre de forfaits nécessaires,
pouvant aller d'un seul bilan a plusieurs bilans. L'enfant peut bénéficier des services
de trois catégories de professionnels différents au maximum, chacun bénéficiant d'un
forfait distinct.

C. Guidance parentale

L’accompagnement des parents par des professionnels dans laide a
I'éducation de leur enfant définit la guidance parentale. La notion de « guidance » sous-
entend a la fois les notions de conseil, de direction, d’aide, de soutien et

d’accompagnement.

Il est important d'impliquer les parents dans la prise en charge de leur enfant et de les
valoriser dans leur role de parent capable de participer a 'accompagnement de leur
enfant présentant un TND. La parentalité devient une compétence : celle de favoriser
une trajectoire développementale positive chez I'enfant. Le but est de les soutenir dans
la compréhension du handicap, des particularités de leur enfant et du parcours de soin
qui en découle en évitant les ruptures de soins. (46)

Les bénéfices de la guidance parentale ont été mis en évidence au sein des familles
des enfants présentant un TND. Le role des parents par le biais de la guidance
parentale a montré une diminution significative de la sévérité des symptémes au long
terme chez les enfants atteints de TSA et une amélioration de la qualité de vie des
enfants présentant un TDAH. (47 ,48) Parmi les méthodes, on peut citer le programme

Barkley chez les enfants présentant un TDAH.
Un équilibre entre la prise en charge individuelle par la famille et I'inclusion de I'enfant

dans un milieu social et scolaire (accueil chez une assistante maternelle, a I'école

maternelle) sont sources de progrés. (49)
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V. Etat des lieux de I'organisation du parcours de soin des enfants présentant un
TND a Rouen

Les caractéristiques propres a chaque région ainsi que I'offre de soin sur le
territoire sont des facteurs susceptibles d’influencer 'accés aux soins et le pronostic
d’évolution des enfants présentant un TND.

A. Les professionnels libéraux

Selon la thése de médecine de LOUIS DUPUIS. J, intitulée « Comment les
médecins généralistes de Haute-Normandie dépistent-ils les troubles du
neurodéveloppement de I'enfant de la naissance a 3 ans ? », le ressenti de 'ensemble
des médecins se résume a un manque de formation dans le domaine des TND limitant
une prise en charge optimale. Il s’agit d’'une étude qualitative portant sur une douzaine
d’entretiens de médecins généralistes. Selon les médecins interrogés, le rble du
médecin généraliste est primordial dans le suivi de I'enfant et le repérage des TND.(50)
Les principaux professionnels parameédicaux concernés dans le suivi des enfants
présentant un TND sont les orthophonistes, les psychomotriciens, les
ergothérapeutes, les neuropsychologues.

Les orthophonistes dépistent, évaluent et traitent les troubles de communication
et du langage (oral et écrit), de la parole et de la voix, de I'apprentissage, du calcul, et
des troubles de la déglutition. Les consultations sont prises en charge par I’Assurance
Maladie. Leur exercice comprend la réalisation d’un bilan, et I'élaboration d’'un plan de

soin individuel avec des séances de rééducation.

Selon les données de la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des
Statistiques (DRESS), au 1°" janvier 2023, la Normandie comptait 963 orthophonistes
dont 393 en Seine Maritime et 118 dans I'Eure.

Les psychomotriciens travaillent auprés d’individus de tous les ages présentant

des difficultés d’adaptation au monde, d’interaction avec leur environnement.

L’approche psychomotrice consiste a considérer chaque personne dans sa globalite,
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c’est-a-dire selon un abord psychocorporel en lien avec son environnement. lls
travaillent sur les repéres dans I'espace et le temps, la latéralité et le graphisme,
I'attention et la concentration, la mémoire et le contréle corporel. Il utilise des activités
rythmiques, de jeux, d'équilibration et de coordination.
Son exercice professionnel repose sur :
- La réalisation d’un bilan psychomoteur (basé sur des mises en situation,
épreuves et test standardisés) ;
- L’étude des fonctions psychomotrices ;
- Laréalisation d’intervention dans les champs de I'éducation, de la prévention et
de la thérapeutique. (51,52)
Selon la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des Statistiques, la
France comptait 14 807 psychomotriciens dont 558 installés dans la Région Normande
avec 220 psychomotriciens en Seine Maritime et 102 dans I'Eure. (53)

L’ergothérapie est une approche centrée sur la personne et ses occupations.
Les ergothérapeutes favorisent les comportements essentiels de la vie quotidienne et
cherchent a optimiser I'engagement dans les occupations qui sont durant I'enfance le
jeu, les soins personnels, les repas, la mobilité, les relations avec les pairs, les
habiletés concernant le travail scolaire. lls peuvent trouver des solutions pour relever
le défi du quotidien en fonction des difficultés par le biais d’entrevues, d’évaluations et
de mises en situations concretes. lls sont impliqués dans [lidentification de
I'équipement dont I'enfant pourrait avoir besoin. (54)

Au 1% janvier 2023, la France comptait 14 930 ergothérapeutes. Dans la Région de
Normandie, le nombre s’éléve a 711 ergothérapeutes dont 364 en Haute Normandie.
(53)

Le neuropsychologue est un psychologue qui se spécialise dans I'évaluation
des fonctions cognitives (I'attention, la mémoire, le langage, la planification et
I'organisation) ce qui lui permet d’établir un lien entre le comportement de I'enfant et
le fonctionnement de son cerveau. Son travail se concentre sur I'évaluation des
troubles neuropsychologiques notamment par la réalisation de test psychométriques.
Son réle est d’observer et de comprendre lI'impact de ces troubles sur les fonctions
cognitives, comportementales et émotionnelles.

Le neuropsychologue réalise en grande partie des évaluations et peut proposer des
séances de psychothérapie et de remédiation cognitive. (55 ,56)
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B. Centre Médico Psychologique

Le Centre Médico Psychologique (CMP) est une structure sanitaire ambulatoire
rattachée généralement a un centre hospitalier. Le CMP d’accueil organise des actions
de prévention, de diagnostic, d’orientation et de coordination pour adultes, adolescents
et enfants de 0 a 16 ans présentant des troubles psychiques.

Les CMP sont sous la responsabilité médicale d'un médecin qualifie en
pédopsychiatrie. Le centre est composé d’'une équipe comprenant différents types de
professionnels qui assurent des consultations médico-psychologiques et sociales. lls
ont pour role également I'orientation éventuelle vers d’autres structures adaptées si
besoin (hopital de jour, unité d’hospitalisation...). Les équipes au sein des CMP sont
principalement constituées de meédecins psychiatres ou pédopsychiatres,
psychologues, paramédicaux (infirmiers, orthophonistes, psychomotriciens,

ergothérapeutes...), d’éducateurs et d’assistants sociaux.

La prise en charge dépend des besoins de I'enfant pour lesquels on peut proposer :
- Des consultations individuelles (psychothérapie, psychomotricité, orthophonie,
évaluation sociale) ;
- Des groupes thérapeutiques ;
- Une guidance parentale ;

- Des entretiens familiaux.

Les CMP sont implantés sur le territoire en fonction de la sectorisation géographique
dontils dépendent et permettent de faciliter le travail en réseau. Les soins sont délivrés
gratuitement et financés par la Caisse Primaire d’Assurance Maladie (CPAM). Malgré
un travail de priorisation des enfants au sein des CMP, les délais d’attente restent en
moyenne trop longs (de 6 mois a 1 an). (57, 58)

En France, il y a 1 342 CMP de pédopsychiatrie en 2020. Le territoire de Rouen

travaille avec une quinzaine de CMP. (59)
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C. Centre Médico-Psycho-Pédagogique

Le Centre Médico-Psycho-Pédagogiques (CMPP) est une structure ambulatoire

dépendant d’associations médico-sociales a but non lucratif généralement. |l s’agit de
centres de consultations, de diagnostics et de soins qui interviennent dans le cadre de
la prévention et du traitement des troubles psychiques. Leur principal objectif est
d’accompagner l'enfant en prenant compte de I'environnement familial, social et
scolaire. lls accueillent exclusivement des enfants et adolescents de moins de 20 ans
selon les centres.
Le CMPP est composé dune équipe médicale (pédopsychiatre, pédiatre),
paramédicale (psychologue, orthophoniste, psychomotricien, ergothérapeute) et
sociale (éducateur, assistante sociale). Les équipes des CMPP ne font pas de visites
a domicile et ne délivrent pas de médicaments. (60)

Les interventions les plus fréquemment proposées sont :
- Psychothérapies individuelles avec I'enfant ou I'adolescent, associées
éventuellement a des entretiens avec le ou les parents ;
- Psychothérapies familiales ;
- Reééducations du langage écrit et oral ;
- Rééducations logico-mathématiques (et de raisonnement) ;
- Thérapies psychomotrices ;

- Groupes thérapeutiques.

lls sont conventionnés avec la CPAM mais ne sont pas rattachés a un secteur
géographique. |l n‘est pas obligatoire d’obtenir une notification de la MDPH pour
soigner un enfant. Selon le rapport de [I'Inspection Générale des Affaires
Sociales 2018, il existe environ 310 CMPP en France continentale et outre-mer qui ont
une file active de 214 000 enfants. (61)

Concernant la Région Haute-Normandie, il existe :
- 6 CMPP dans le département de I'Eure ;
- 14 CMPP dans le département de Seine Maritime dont 7 centres au sein de

Rouen et de son agglomération. (62)
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D. Centre d’Action Médico-Sociale Précoce

Le Centre d’Action Médico-Sociale Précoce (CAMSP) est un établissement
meédico-social dépendant habituellement d’'un hépital. Il est chargé de la prise en
charge précoce des TND avec risque de handicap neurologique chez les jeunes
enfants de 0 a 6 ans. lIs sont principalement destinés aux jeunes enfants porteurs de
troubles associés a des pathologies somatiques ou de handicaps d'origine
neurologique ou génétique.

Conformément a la loi du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale, le
fonctionnement des CAMSP est sous deux autorités de tutelles : ’Agence Régionale
de Santé (ARS) et le département (en particulier le Président du Conselil
Départemental dont dépend I'établissement). Il est financé a 80% par la CPAM et a
20 % par le Conseil Départemental.

Ces structures dispensent en ambulatoire des prises en charge thérapeutiques,
éducatives, sociales ou de rééducation. Elles interviennent également a titre préventif
par des actions de dépistage ou encore de conseils et de soutien aux familles. L’équipe
de professionnels comprend des neuropédiatres, pédopsychiatres, orthophonistes,
orthoptistes, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychomotriciens, psychologues,

secrétaires, assistantes sociales.

L’objectif principal est une prise en charge globale de I'enfant en prenant en compte la
dimension médicale et environnementale en agissant le plus précocement possible
pour atténuer l'installation des troubles et faciliter I'intégration de I'enfant. (61)

Il nest pas obligatoire d’obtenir une notification de la MDPH pour une premiére
admission. La totalité des interventions est prise en charge par I'Assurance Maladie.

Concernant la Région Haute Normandie, il y a 9 CAMSP au total dont :
- 3 CAMSP dans le département de I'Eure ;
- 6 CAMSP dans le département de Seine Maritime dont 3 situés a Rouen. (63)

Le rapport diagnostic de 'ARS de Normandie en 2016 intitulé « Accompagnement a

la structuration d’un plan d’action régional pour le repérage, le diagnostic et la prise en

soin des troubles spécifiques du langage et des apprentissages (TSLA) » reléve un
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principal déficit de I'offre de soin dans ces structures permettant de répondre au besoin
de prise en charge des enfants présentant un TND. Il existe une saturation des centres
et une augmentation des délais d’attente pour accéder aux services, ainsi qu'un
manque de proximité géographique (notamment concernant les orthophonistes
libéraux dans les territoires de santé d'Evreux et Dieppe, et les pédiatres libéraux dans
I'Eure). Par ailleurs, il y a un déficit de collaboration interprofessionnelle, entravant la
coordination des interventions en raison du manque d'utilisation d'outils communs. Le
manque de praticiens impacte autant la réalisation des bilans nécessaires au
diagnostic que la prise en charge et la rééducation des enfants une fois le diagnostic
établi. (64)

E. PCO de Rouen

1. Présentation de I'équipe

La PCO 276 de Haute Normandie s’étend sur 2 départements, la Seine
Maritime (76) et I'Eure (27). Elle est constituée de 4 antennes situées a Evreux,

Dieppe, Le Havre et Rouen. La zone d’inclusion regroupe environ 450 communes.

La plateforme de coordination et d’orientation de Seine Maritime a été créée en juillet
2019 dans le cadre de la stratégie nationale pour I'autisme au sein des TND et s’est
étendue dans I'Eure en 2021. C’est 'une des premiéres a avoir ouvert en France et la
premiére en Normandie. La PCO est juridiguement rattachée au CAMSP du centre

hospitalo-universitaire (CHU) de Rouen.

Le responsable médical de la PCO est le Pr Stéphane MARRET, chef de service de

la pédiatrie néonatale et réanimation du CHU de Rouen.

Le responsable administratif de la plateforme est le pilote régional autisme rattaché au

Centre de Ressource Autisme (CRA) Normandie Seine-Eure. (42)
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7 TERRITOIRES DE DEMOCRATIE SANITAIRE

Territoire
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Figure 8. Les territoires de santé Normandie (65)

L’équipe de PCO de I'antenne de Rouen comprend :
- Un médecin généraliste coordinateur (0,3 Equivalent a temps plein (ETP)) et un
pédopsychiatre dédié au consultation FMIH (0,3 ETP) ;
- Une coordinatrice générale et 4 coordinatrices (2,9 ETP) ;

- Deux secrétaires responsables des 4 antennes (1,8 ETP).

Le temps de travail administratif et de coordination est nécessaire au bon
fonctionnement de la PCO. Les coordinatrices au sein de la PCO incluent des
professionnels tels que des psychomotriciennes, des ergothérapeutes, des
psychologues, et des éducatrices.
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Figure 9. Fonctionnement de la PCO de Haute Normandie
Quoi de neuf en Médecine Générale novembre 2023

2. Déroulé du parcours de soin

La création de la PCO de Rouen a pour but d’assurer la mise en place et le
déroulement d’'un parcours d’interventions précoces et de diagnostic des enfants
repérés du fait d’une trajectoire développementale ou d’'un comportement inhabituel.
L’objectif principal est de réduire les délais de prise en charge des enfants de moins
de 7 ans qui présentent une suspicion de trouble du neurodéveloppement ainsi que

les colts de prise en charge.

La PCO de Rouen s’organise autour d’'une réunion par semaine pour étudier les
dossiers en équipe. Il existe plusieurs types d’orientations possibles :
- Financement et mise en place de bilans ;
- Consultation « d’orientation » réalisée par le médecin coordinateur de la PCO ;
- Accompagnement vers une ligne diagnostique ;
- Demande de complément d’information ;
- Réorientation (notamment pour les enfants de plus de 7 ans, ceux déja suivis

par la MDPH ou d’autres structures de soins).

En cas de dossier incomplet ou de manque d’informations, un dossier famille peut étre

envoye afin de compléter les informations nécessaires a la prise en charge de I'enfant.
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L’ordre des dossiers est étudié en réunion d’équipe en fonction de la date d’envoi du
questionnaire sauf pour les enfants de moins de 30 mois qui sont priorisés. Aprés
discussion de chaque dossier, I'équipe désigne un référent coordinateur. Le
coordinateur prendra contact avec la famille et réalisera un entretien téléphonique.
L’entretien téléphonique comprend une présentation de la PCO, un échange sur le
développement de I'enfant et une proposition de prise en charge aux parents.

Un courrier de communication de la décision de la réunion est systématiquement
transmis a la famille et au médecin qui a fait la demande du parcours PCO. (Annexe 3)
Les coordinatrices ont pour mission de suivre le dossier des enfants, de conventionner
des professionnels libéraux, de transmettre les coordonnées des professionnels aux
familles si un bilan est nécessaire, d’éditer les contrats avec les professionnels, de
récupeérer les bilans initiaux et de mi-parcours réalisés.

Au milieu du parcours de I'enfant, le médecin coordinateur et son référent récupérent
les bilans et s’assurent de la bonne orientation de I'enfant. (66) Puis un courrier de

sortie récapitulant la prise en charge est adressé a la famille et au médecin. (Annexe 4)

3. Logiciel MEDIATEAM

Le logiciel utilisé au sein de la PCO s'intitule MEDIATEAM. |l permet la gestion
des dossiers administratifs et médico-sociaux des enfants. Il est disposé d’'un accés
sécurisé et agréé par le Ministere du Travail, de la Santé et des Solidarités pour
I'hébergement de données de santé a caractére personnel.

Le logiciel dispose de :
- Dossier Usager Informatisé ;
- Agenda multi-dimension ;
- Messagerie ;
- Portail de documents conserves ;

- Suivi de I'activité et indicateur d’'usage.
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V. Etude
A. Matériel et Méthode

1. Type de I'étude

L’étude qui a été réalisée était une étude épidémiologique quantitative,
observationnelle, descriptive, rétrospective portant sur des dossiers d’enfants
adressés a la PCO de Rouen par des médecins généralistes de 2019 a 2022. L’étude

était monocentrique, elle a été réalisée sur 'antenne de Rouen.

2. Constitution de I'échantillon

a) Critere d’inclusion

Les enfants inclus dans I'étude étaient :
- Enfantsde0a7ans;
- Suspicion de trouble du neurodéveloppement ;
- Adressés par les médecins généralistes ou remplagants exergant dans la zone

géographique concernée par la PCO de I'antenne de Rouen.

b) Critere d’exclusion

Les enfants exclus de I'étude étaient :
- Enfants adressés par des médecins d’'une autre spécialité que la médecine
générale, médecins de PMI, médecins scolaire, structures de 2°™ ligne ;
- Enfants hors champs TND (non accepté pendant la réunion d’équipe) ;
- Enfants déja suivis (parcours de soin ou structure en place) ;
- Enfants ayant déja une aide financiére (AEEH).

C) Constitution de la population

Initialement, la population totale de ['échantillon comprenait 258 enfants
adressés par les médecins généralistes a la PCO de Rouen agés de 0 a 7 ans avec

une suspicion de trouble du neurodéveloppement.
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Pour obtenir I'ensemble des dossiers, l'application des filtres sur le logiciel
MEDIATEAM, « médecin généraliste » et « absence de donnée », a permis de
sélectionner 235 enfants dans la catégorie « médecins généralistes », et 145 enfants
dans la catégorie « absence de données » (aprés vérification de chaque dossier,
23 dossiers permettaient de conclure a une orientation par un médecin généraliste).

Une fois les criteres d’exclusions appliqués, 19 enfants ont été exclus. Au total, la

population source comprenait 239 enfants.

Le recueil des données concernait les enfants adressés depuis la création de la PCO
en octobre 2019 jusqu’au 31 décembre 2022. L’ensemble des données sur le devenir
des enfants a été recueillis jusqu’en décembre 2023 permettant un suivi minimum
d’'un an pour les dossiers acceptés en décembre 2022. Le recueil a été effectué a partir
d’un ordinateur fixe du CHU de Rouen dont I'accés était sécurisé.

Population cible
258 enfants

2 enfants suivis PCO Dieppe
2 enfants suivis PCO Havre
1 enfant adressé par un parent
1 enfant adressé par un psychiatre
3 enfants adressés par PMI
1 enfant 4ge > 7 ans
1 enfant regoit AEEH
5 enfants hors champs TND
3 enfants suivis

Population source
239 enfants

Figure 10. Diagramme de flux
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3. Objectifs

a) Objectif principal

L’objectif principal de cette étude était d’étudier le profil des enfants adressés a
la plateforme PCO de Rouen par les médecins généralistes de I'automne 2019 a 2022

et leur devenir au sein de la plateforme

b) Objectifs secondaires

Les objectifs secondaires ont été de déterminer :
- Nombre d’enfants orientés par le méme médecin généraliste ;
- Nombre de cas adressés par année depuis la création de la PCO en fonction
des adressages ;

- Nombre d’intervenants travaillant pour la PCO.

Une des finalités de ce travail aprés validation de la thése est de réaliser un retour des
données auprés des meédecins généralistes pour faire connaitre ce dispositif et les

informer sur I'évolution du dispositif.

4. Recherche bibliographique

Une revue de la littérature a été réalisée a partir des moteurs de recherche :
- « Pubmed » et le Catalogue et Index des Sites Médicaux de langue Frangaise
(CISMeF) pour les articles scientifiques ;
- Le catalogue du Systéme Universitaire de Documentation (SUDOC) pour
rechercher les théses traitant d’un sujet proche ;
- Google Scholar.

Les sites internet du ministere de la santé et de 'HAS ont été consultés pour retrouver

les recommandations citées dans ce travail. Cette recherche a été actualisée tout au
long du travail.
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Les mots clés recherchés étaient :
- En anglais : neurodevelopmental disorders, early intervention, general
practitioner global developmental delay ;
- Enfrangais : trouble du neurodéveloppement, repérage, médecins généralistes,
plateforme de coordination et d’orientation, intervention précoce.

5. Aspect éthique et réglementaire

Le sujet de thése traité a été validé par le département de médecine générale
de la faculté de médecine de Rouen en janvier 2023. La déléguée de protection des
données du CHU de Rouen a autorisé le recueil des données en juillet 2023. L’étude
répond a la méthodologie MR 004 et a été enregistrée dans le systéeme d’information
de la Direction de la Recherche Clinique et de [I'lnnovation sous le numéro
2023/0151/0B.

L’étude reposant sur un recueil de données exclusivement, celle-ci était hors loi Jardé

et ne nécessitait pas d’avis aupres du Comité de protection des personnes.

6. Analyse des données

Toutes les identités des patients, des familles, des médecins généralistes et des
intervenants au sein de la PCO ont été anonymisées. Les résultats ont été saisis sur
un document Excel sécurisé par un mot de passe. Les statistiques ont été réalisées a

I'aide des logiciels Excel et R (version 4.3.1).

Les variables quantitatives ont été mesurées via la moyenne et |'écart-type. Les
variables qualitatives ont été exposeées via les effectifs et les fréquences.
Le test de Chi2 a été utilisé afin d’analyser 'indépendance des variables étudiées. Le

degré de significativité retenu était de 0,05 pour 'ensemble des données.
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B. Résultats

1. Caractéristiques générales de la population d’étude

a) Le genre

= Fille = Gargon

Figure 11. Répartition par genre

Parmi les 239 enfants, 190 enfants étaient des garcons (soit 79,5 % de I'’échantillon)
et 49 enfants des filles (soit 20,5 % de I'échantillon). Le sexe-ratio est de 3,8 garcons

pour une fille.
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Figure 12. Répartition par age des patients

Au moment de la réunion d’équipe, la tranche d’age la plus représentée au sein de la
PCO était celle des enfants entre 3 et 4 ans soit 25,1 % (n = 60 enfants). Les enfants
de moins d’un an étaient les moins représentés dans notre échantillon. D'autre part, la
proportion des enfants agés de plus de 6 ans était de 19,7 % (n = 47 enfants) et celle
des enfants 4gés de moins de 30 mois était de 17,6 % (n = 42 enfants).

L’age moyen dans cette étude est de 51,1 mois (soit 4 ans et 3 mois) avec un écart
type de 19,5 mois.
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C) Les facteurs de risque

Variable

Aucun facteur de risque

Frére ou sceur ou parent de 1* degré ayant un TND

Exposition prénatale a un toxique majeur du

neurodéveloppement (alcool, certains antiépileptiques, etc.)

Grande prématurité (moins de 32 semaines d'aménorrhée)

Poids de naissance inférieur a 1 500 g

Encéphalopathies aigues néonatales (incluant convulsions)

Anomalies cérébrales de pronostic incertain

(ventriculomégalie, agénésie corps calleux, etc.)

Microcéphalie (périmétre cranien < -2 déviations standards,

congénitale ou secondaire)

Infections congénitales ou néonatales (cytomégalovirus,

toxoplasmose, rubéole, méningites / encéphalites, etc.)

Syndromes génétiques pouvant affecter le

neurodéveloppement

Cardiopathies congénitales complexes opérées

Chirurgie majeure (cerveau, abdomen, thorax)

Ictére néonatal sévére, y compris a terme
(bilirubine > 400 mmol/L)

Tableau 1. Incidence des facteurs de risque

Echantillon
n=213

155 (72,8 %)

41 (19,3 %)

5 (2,3 %)

4(1,9 %)

4(1,9 %)

2 (0,9 %)

0 (0,0 %)

2 (0,9 %)

2 (0,9 %)

2 (0,9 %)

3 (1,4 %)

0 (0,0 %)

4(1,9 %)
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Les médecins généralistes n‘ont pas retrouvé de facteurs de risque de TND
chez 155 enfants. Le principal facteur de risque retrouvé était la présence d’un
apparenté de 1°" degré ayant un TND (dans 19,3 % des cas). A noter, que les données
de 26 formulaires de médecins généralistes, qui n'avaient pas rempli la page sur les

facteurs de risque, n'ont pas été incluses dans le calcul.

d) Type de demande de bilan par le médecin traitant

60%

47,7%

50%
40% 37,.2%

30%

19,2%
20% 15,1%
10% 6,7%
Ergothérapeute Psychomotricienne Psychologue Evaluation Autres

Figure 13. Type de demande adressé par les médecins généralistes a la PCO

La demande de bilan par les médecins généralistes la plus représentée correspondait
aux psychomotriciens (47,7 %), suivie des psychologues (37,2 %) et des
ergothérapeutes (6,7 %).

Par ailleurs, dans 19,2 % des cas, les médecins généralistes souhaitaient une
évaluation diagnostique des enfants sans préciser les bilans nécessaires.
Le groupe « Autre » correspondait a 36 demandes de meédecins généralistes
insuffisamment complétées ou qui ne relevaient pas des compétences de la

plateforme.
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2. Le parcours de soin de la population d’étude au sein de la PCO

a) Délai de demande

Trois délais ont été étudiés :
- Délai entre la demande du médecin traitant et I'enregistrement au sein de la
PCO;
- Délai entre I'enregistrement au sein de la PCO et la réunion d’équipe ;

- Délai entre la demande du médecin traitant et la réunion d’équipe.

30%

26,8%

25%
21,3% 21,8%
20% 18,8%

15%
10%
5%
0%

Moins de 7 jours 7 - 14 jours 2 semaines - 1 mois 1-2mois Supérieur a 2 mois

11,3%

Figure 14. Délai entre la demande du médecin traitant et I'enregistrement PCO

Le délai moyen entre la date de demande du médecin traitant et I'enregistrement a la

PCO était de 38 jours avec un écart type de 37 jours.
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Figure 15. Délai entre la date de réception et la réunion d’équipe

Le délai moyen entre la date de réception et la réunion d’équipe était de 20 jours avec

un écart type de 23 jours.

35%
31,5%
30%
25%
21,5%
20% 17,2% 17,2%
15% 12,6%
10%
5%
0%
Inférieura 15 15 jours - 1 mois 1-2 mois 2 - 4 mois Supérieur a 4
mois

Figure 16. Délai entre la demande du médecin traitant et la réunion d’équipe
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Figure 17. Délai moyen en jours entre la date de demande et la réunion d'équipe par

année

En moyenne, le délai avant le 1°" avis spécialisé était de 60 jours, avec un écart type
de 47 jours. Depuis 2020, ce délai moyen a continué d’augmenter chaque année.

b) Type de bilan réalisé au sein de la PCO

= Ergothérapie = Psychomotricité = Neuropsychologie

Figure 18. Fréquence des bilans réalisés par les enfants de la PCO
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Au sein de la PCO, 120 enfants ont réalisé un bilan de psychomotricité, 107 enfants
un bilan de neuropsychologie et 25 enfants un bilan d’ergothérapie.
Le nombre d’enfants ayant bénéficié d’'un seul forfait était de 28,5 % contre
34,7 % d’enfants bénéficiant de deux forfaits.

Le pourcentage de bilans effectués par chaque profession est plus élevé par rapport

a la demande exprimée par les médecins généralistes (voir figure 13).

C) Lignes diagnostiques

35%

28,9%

30%

25%

21,3%

20%

15%

10%

5%

0%
2éme ligne 3éme ligne

Figure 19. Fréquence des enfants ayant besoin d'une 2°™ et 3°™ ligne

Parmi les 28,9 % des enfants qui avaient eu besoin d’'une évaluation diagnostique de
deuxiéme ligne soit 69 enfants, 15 enfants (soit 6,3 %) avaient eu recours a une
évaluation au CAMSP, 3 enfants (soit 1,3 %) a une consultation diagnostique PMI et
51 enfants (soit 21,3 %) a une consultation avec un neuropédiatre.
Sur I'ensemble des enfants dgés de moins de 30 mois, 1/3 avait bénéficié d’'une
évaluation diagnostique de 2°™ ligne.

Parmi les 21,3 % des enfants qui avaient eu besoin d’'une évaluation diagnostique de
troisieme ligne soit 51 enfants, 32 enfants (soit 13,4 %) avaient bénéficié de
consultations FMIH, 13 enfants (soit 5,4 %) de consultations au sein du CRA et

6 enfants (soit 2,5 %) de consultations au sein du CRTLA.
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Sur 'ensemble des enfants agés de moins de 30 mois, 40 % avaient bénéficié d’'une
évaluation diagnostique de 3°™ ligne.
Sur I'ensemble de la population d’enfants, 10,9 % des enfants ont bénéficié d’'une

consultation d’orientation par le médecin coordinateur de la PCO.

d) Diagnostics suspectés

= Aucun TND complexe TND simple

Figure 20. Fréquence des diagnostics suspectés par les médecins généralistes

Parmi les troubles du neurodéveloppement, une distinction a été établie entre les TND
simples (un seul trouble du neurodéveloppement) et les TND complexes (plusieurs
troubles du neurodéveloppement).
En ce qui concerne les diagnostics de TND supposes :

- 35,1 % des enfants présentaient une suspicion de TSA soit 84 enfants ;

- 13,8 % des enfants présentaient une suspicion de TDAH soit 33 enfants ;

- 5,0 % des enfants présentaient une suspicion de trouble de la communication

soit 12 enfants.

La catégorie « Aucun » correspondant a 35,6 % (soit 85 enfants), regroupait les

demandes des médecins généralistes ne précisant pas le diagnostic suspecté.
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e) Diagnostics posés

= Aucun = TND complexe TND simple

Figure 21. Fréquence des diagnostics posés durant le parcours PCO

En ce qui concerne les diagnostics TND simples posés :
- 13,8 % des enfants présentaient un TSA soit 33 enfants ;
- 2,9 % des enfants présentaient un TDAH soit 7 enfants ;
- 0,8 % des enfants présentaient un TDI soit 2 enfants ;
- 1,7 % des enfants présentaient un trouble de la communication soit 4 enfants ;
- 0,8 % des enfants présentaient un trouble moteur (trouble de la coordination)

soit 2 enfants.

En ce qui concerne les principaux diagnostics TND complexes posés :
- 2,1 % des enfants présentaient un TND complexe avec plus de 3 atteintes soit
5 enfants ;
- 2,5 % des enfants présentaient un TSA associé a un trouble de la
communication soit 6 enfants ;

- 1,3 % des enfants présentaient un TSA associé a un TDAH soit 3 enfants.

A noter que 5 enfants avaient déja un diagnostic posé avant de commencer le parcours

au sein de la PCO.
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Lors de I'analyse des diagnostics établis, une distinction a été faite entre les enfants
ayant quitté la plateforme et ceux qui étaient encore présents.

Parmi les enfants ayant quitté la plateforme, 32,6 % (soit 78 enfants) n'ont pas
bénéficié de diagnostic. Parmi les enfants toujours en suivi, 74 diagnostics sont en
cours (soit 31,0 %).

En ce qui concerne I'ensemble de I'échantillon, 3,8 % des enfants ont vu leur diagnostic
de TND réfuté.

f) Corrélation entre diagnostics suspectés ou posés

Correspondance entre le diagnostic suspecté et posé

Type de TND posés Non Oui
TND simple 17 (35,4 %) 31 (64,6 %)
TND complexe 25 (96,2 %) 1 (3,8 %)

Test de différence Chi2, statistiquement significatif au seuil de 1 % (p-valeur < 0,01)

Tableau 2. Lien entre le type de TND et la correspondance entre le nombre de

diagnostics suspectés et posés

Le pourcentage de diagnostics suspectés par le médecin généraliste ayant été

confirmés par un diagnostic était de 43,2 %.

Un test statistique du Chi2 a été effectué pour déterminer s'il existait une corrélation
statistiquement significative entre le type de TND diagnostiqué et la concordance entre
le diagnostic suspecté et le diagnostic établi. Il y a un lien statistiquement significatif
entre ces variables (p-valeur < 0,01). Parmi les 48 patients avec un TND simple,
31 enfants ont eu un nombre de diagnostics suspectés équivalent au nombre de

diagnostics poseés.
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g) Age au moment des diagnostics

La moyenne d’age au moment des diagnostics était de 54,7 mois (soit 4 ans et 5 mois)
avec un écart type de 24,3 mois. Les moyennes d’dge au moment du diagnostic de
TND simple sont regroupées dans ce tableau.

Age au moment du diagnostic (mois)

TSA 43,3
TDAH 74,3
TDC 55
Trouble de la communication 39,8
TDI 31,5

Tableau 3. Age au moment du diagnostic de TND simple
3. Devenir des enfants adressés par les médecins généralistes au

sein de la PCO

a) Suivi des dossiers de I'échantillon

Accompagnement + évaluation médicale | 0,4%
Evaluation médicale I 1,3%

Recherche de ressources - 6,3%

Renouvellement - 10,5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Figure 22. Bilan des situations des patients en décembre 2023
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L’échantillon était composé de 116 enfants en cours de suivi et 123 sorties. De

nombreux enfants (n = 72 patients) étaient en cours d’accompagnement.
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35%

30%

25%

20%

15%

10%
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1,6%

CRA

Orientation de sortie

41,5%
39,8%
9,8%
4,9%
Autre CAMSP CMPP CmP Pas

d'orientation

Figure 23. Type d'orientation de sortie

A propos des enfants ayant quitté la plateforme, la principale orientation a la sortie de

la PCO était le CMP. La variable « autre » correspondait a une orientation vers des

structures comme un centre de PMI, et TUNIDEP (Unité de Diagnostic et d’Evaluation

Pluri-professionnelle) principalement.

Parmi les 51 enfants sortis sans orientation, les principales causes étaient :

Atteinte des objectifs sans précision de I'orientation (n = 16 enfants) ;
Absence de réponse de la part des parents (n = 14 enfants) ;
Déménagements (n = 8 enfants) ;

Diagnostic de TND réfuté (n = 8 enfants) ;

Souhait de la famille de sortir de la plateforme (n = 5 enfants).
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C) Age de sortie et temps au sein de la PCO

L’age moyen au moment de la sortie de la PCO était de 69,5 mois (soit 5 ans et 7 mois)

avec un écart type de 22,5 mois.

Le temps passé au sein de la plateforme était de 19,5 mois (soit 1 an et 6 mois) avec

un écart type de 10,1 mois.

d) Aides financiéres pergues par les familles

Type d'aides
AEEH 30 (12,5 %)
AEEH + AESH 9 (3,8 %)
Attente MDPH 76 (31,8 %)
Financement exceptionnel CPAM 1 (0,4 %)
MDPH refusé 5 (2,1 %)
Pas d'aide mise en place 33 (13,8 %)
Absence d’information 85 (35,6 %)

Tableau 4. Type d’aides financieres

De nombreuses familles étaient en attente d’'un financement de la MDPH. Lors du
recueil des données, 35,6 % des dossiers ne contenaient pas d’information sur le

statut du patient.
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4. Données générales de I'antenne PCO de Rouen

a) Nombre de médecins généralistes orientant a la PCO

Nombre d'enfants

i . Nombre de médecins Proportion des
adressés par un méme
o généralistes médecins

médecin

1 137 76 %

2 33 18 %

3 8 4 %

4 3 2 %

Tableau 5. Nombre d’enfants adressés par le méme meédecin généraliste
Dans la plupart des cas, les médecins généralistes n’avaient orienté qu’un seul enfant

a la PCO (137 orientations uniques pour 181 médecins). Les médecins remplagants
avaient également été compatibilités.

b) Nombre de patients adressés par année
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Figure 24. Nombre de patients adressés de 2019 a 2023
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Au fil des années, le nombre de patients n’a cessé d'augmenter (majoration de 200 %
entre 2020 et 2023). Au total, 1 321 enfants ont été adressés a la PCO de Rouen.
Selon les rapports d’activité de la PCO, la file active (nombre d’enfants acceptés a la
PCO moins le nombre de sorties) est de 592 patients en décembre 2021, 650 patients
en décembre 2022 et 961 patients en septembre 2023.

c) Type d’adressage par année
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Figure 25. Type d’adressage de 2019 a 2023

Entre 2019 et 2023, la majorité des enfants était adressée par des professionnels de
centre hospitalier (n = 391 enfants) suivi par les médecins généralistes
(n = 379 enfants) puis par les médecins spécialistes libéraux (n = 206 enfants).
Progressivement, 'adressage des patients par les médecins généralistes s’est majorée.

Les médecins généralistes représentaient 29 % des adressages en 2023.
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d) Nombre d’intervenants libéraux travaillant en coordination

avec I'antenne PCO de Rouen

2019 2020 2021 2022 2023  Total général

Ergothérapeute 2 7 3 4 8 24
Psychologue 0 7 4 8 5 24
Psychomotricien 0 18 15 14 3 50
Total général 2 32 22 26 16 98

Tableau 6. Nombre de conventions par année et par profession

Le nombre de conventions par année fluctuait d'une année a l'autre, avec une majorité

de psychomotriciens.

2020 2021 2022 2023 Total général

Ergothérapeute 4 15 33 60 112
Psychologue 9 60 147 132 348
Psychomotricien 46 137 298 286 767
Total général 59 212 478 478 1227

Tableau 7. Nombre de contrats par année et par profession
Le nombre de contrats par année était en constante progression : passant de

59 contrats en 2020 a 478 contrats en 2023. La profession la plus représentée était
celle des psychomotriciens, suivie des psychologues, puis des ergothérapeutes.
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VI. Discussion

A. Intérét de I'étude

Cette étude concerne les médecins généralistes, placés en premiére ligne pour
effectuer le repérage des TND.
Cette thése est la premiére étude sur le profil des enfants adressés par des médecins
géneéralistes a la PCO de I'antenne de Rouen. En effet, au cours des derniéres années,
plusieurs études sur les TND ont été menées, bien que sans un lien direct avec le sujet
actuel. Une thése de pédiatrie a été soutenue en avril 2024 sur le parcours de soin
des enfants au sein de la PCO de Rouen au 1* janvier 2023.

Ce travail a révélé, que depuis sa création, la PCO de Rouen a enregistré une
augmentation constante du nombre de demandes provenant des médecins.
L’étude quantitative était la plus appropriée pour recueillir et étudier 'ensemble des
données des patients.

B. Force de I'étude

Cette étude a permis de mettre en lumiere le parcours de soin d’'un enfant atteint
de TND au sein de la PCO de 'antenne de Rouen de sa création jusqu’en décembre
2022. Le recueil des données s’est prolongé jusqu’en décembre 2023, permettant ainsi
un suivi d’au moins un an au sein de la plateforme.

Ce travail visait a partager les données collectées sur les enfants adressés par les
médecins généralistes, et a sensibiliser les médecins généralistes ne connaissant pas

le fonctionnement de ce dispositif.

C. Limite de I'étude

Cette étude est monocentrique, se concentrant exclusivement sur les dossiers
patients de la PCO de Rouen sur une période donnée. Les résultats obtenus, centrés

sur I'antenne de Rouen, ne peuvent pas étre considérés comme représentatifs d’'une

plus grande population.
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Cette étude s’est déroulée en partie en 2020 et 2021, période marquée par la
pandémie de COVID-19, ce qui pourrait avoir restreint le nombre de demandes

formulées par les médecins traitants.

La principale limite de cette étude était le biais d'information, avec certaines données
manquantes, ce qui rendait difficile leur interprétation. Ce biais d'information peut

conduire a une sous-estimation des résultats.

D. Discussion des résultats

1. Profils des enfants adressés par les médecins généralistes a la
PCO

L’échantillon d’étude était représenté dans la majorité des cas par des patients
garcons (79,5 % soit 190 gargons). |l s’agissait de patients suspectés de TND mais
non diagnostiqués, cependant, il semblait intéressant de comparer par rapport a la
population d’enfants présentant un TND. En se référant au DSM-V, les TND
concernent principalement les gargons avec un ratio de 4 gargons pour 1 fille dans les
TSA, de 1,6 garcons pour 1 fille dans les TDI, et de 2 gargons pour 1 fille dans les
TDAH. (7)

La tranche d’age d’orientation des enfants au sein de la PCO la plus représentée était
de 3 a 4 ans, ce qui correspondait a une période d’intervention précoce pour une prise
en charge des TND.

Il est important de mentionner que 20 % des patients de I'étude étaient agés de plus
de 6 ans. Cette proportion pourrait s’expliquer par d’éventuels retards de diagnostics
en France et par le fait que les bilans de santé scolaire soient réalisés par la PMI a cet
age. La sixieme année représente une étape cruciale dans la vie d’'un enfant, elle
coincide avec 'apprentissage de la lecture et de I'écriture permettant de déceler des
éventuels troubles des apprentissages.

Comme évoqué précédemment, la Haute Autorité de Santé a établi des facteurs de
risque de TND. Il était surprenant de constater que 72,8 % des patients ne présentaient
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aucun facteur de risque. Le facteur de risque le plus frequemment observé était un lien
de parenté au premiére degré (frére, sceur, parent) avec une personne atteinte de
TND.

Selon la littérature, le facteur de risque de prématurité a été confirmé par I'étude
EPIPAGE 1 et EPIPAGE 2, démontrant qu’a I'dge de 2 ans, la fréquence des TND
chez les enfants nés entre 24 et 34 SA reste élevée et est inversement proportionnelle
a I'age gestationnel.

Au sein de I'échantillon, seulement 4 patients étaient nés prématurément. Ce résultat
pourrait étre di au fait que le parcours de soin recommandé pour les enfants ayant
des facteurs de haut risque préconise un suivi rapproché par des neuropédiatres. Dans
ce cas, il est possible que les enfants prématurés soient plus susceptibles d'étre
orientés par un neuropédiatre plutdét que par un médecin généraliste. (67, 68)

Devant le pourcentage élevé d'enfant sans facteur de risque retrouvé, il serait
nécessaire d'étendre nos connaissances sur les TND. Par exemple, il serait
intéressant d’explorer la problématique de lI'impact des écrans sur la survenue des
TND. Actuellement, des recherches sont en cours pour identifier d’autres facteurs de
risque potentiels de TND. Les données scientifiques suggérent que les TND sont des
troubles ayant une origine multifactorielle. Des expositions telles que I'utilisation de
pesticides, la pollution atmosphérique, et la présence de perturbateurs endocriniens
dans notre alimentation pourraient étre impliquées dans la genése des troubles du
neurodéveloppement, en particulier pendant la vie intra-utérine, une période de grande
vulnérabilité.

Ainsi, dans le cadre de la stratégie nationale autisme au sein des TND 2018-2022, une
décision a été prise en 2022 pour financer la cohorte nationale MARIANNE, une
initiative visant a étudier l'impact des expositions environnementales sur l'incidence
des enfants atteints de TSA et plus largement de TND. Le projet MARIANNE est un
programme de recherche scientifique francais, le premier en Europe, qui permet le
recueil d’'une grande quantité de données cliniques, biologiques, physico-chimiques
qui seront mises a la disposition de la communauté scientifique.

Cette étude multicentrique est soutenue par six CHU : Montpellier, Lille, Lyon, Rouen,
Saint-Etienne et Toulouse.
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Les participants de cette cohorte sont recrutés pendant la grossesse avec le suivi de
1 200 femmes ayant déja un ou plusieurs enfants autistes et 500 femmes ayant eu un
ou plusieurs enfants sans difficulté de développement. Les femmes, leurs enfants et
les autres membres de la famille seront suivis du deuxiéme trimestre de la grossesse
jusqu'aux 6 ans de l'enfant. Le début des inclusions a débuté en mars 2023.

Les objectifs de cette initiative sont de comprendre les facteurs environnementaux et
biologiques contribuant a I'apparition de difficultés de développement chez I'enfant, de
définir des mesures de prévention en santé environnementale et d'améliorer

I'accompagnement des enfants présentant des troubles. (69,70)

2. Le parcours de soin au sein de la PCO

a) Temps du parcours de soin

Le délai moyen entre la demande du médecin traitant et 'enregistrement a la
PCO était de 38 jours, avec 26,8 % des patients présentant un délai supérieur a 2 mois.
Il est important de traiter cette donnée en soulignant que seuls les dossiers complets
sont acceptés par le secrétariat. Dans certains cas, une demande de retour du
formulaire a été effectuée, entrainant un allongement du délai de prise en charge.
Au sein de l'antenne de Rouen, toutes les secrétaires sont chargées de traiter
'ensemble des demandes provenant des 4 antennes (Rouen, Evreux, Dieppe et le
Havre). Le secrétariat établit en paralléle les conventions, les contrats et la collecte

des factures.

Le délai moyen entre I'enregistrement de la demande et la réunion d’équipe était de
20 jours. Il a été observé que le délai augmente au cours des années, probablement
a cause de 'augmentation du nombre d’enfants adressés au fil du temps. Le délai
moyen de 56 jours en 2019 dans la figure 16 était peu fiable, étant donné qu'il était
basé sur un échantillon de 4 enfants seulement. Deux des quatre enfants concernés
présentaient un délai de deux mois entre la date indiquée sur le formulaire et leur prise
en charge, potentiellement di a une réception tardive de I'adressage par la famille.

Dans I'ensemble, le délai moyen entre la demande du médecin traitant et la réunion

d’équipe était de 2 a 4 mois.
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Les recommandations de la HAS préconisent un délai entre le repérage des troubles
et le début de la prise en charge de 3 mois chez les enfants de moins de 18 mois et
de 6 mois chez les enfants de plus de 18 mois. Il semble difficile de respecter ce délai
sur le terrain, surtout compte tenu de l'augmentation des demandes.

En effet, depuis 2019, il y a une progression constante du nombre d’enfants adressés.
En janvier 2024, le délai moyen de prise en charge est entre 6-8 mois. Pour pallier au
mieux a ce délai, I'équipe de PCO de Rouen privilégie les dossiers des enfants agés
de moins de 30 mois, et majore leur temps de réunion d’équipe a deux par semaine

au lieu d’une seule.

Au sein de I'étude, les patients restaient en moyenne 1 an et 6 mois. Au moment de la
création des PCO, le délai du forfait d’intervention précoce était de 12 mois. Afin d'offrir
aux enfants une prise en charge plus adaptée, le gouvernement a étendu la durée
d'intervention du forfait, désormais autorisée jusqu'a 24 mois depuis 2021. La gestion
du temps au sein de la structure nécessite une discussion approfondie et chaque
famille a une approche différente concernant la gestion des rendez-vous médicaux et
paramédicaux pour son enfant. Certaines peuvent accompagner leur enfant une fois
par semaine, tandis que d'autres le font tous les 15 jours. Cette approche temporelle
ne tient pas compte de toutes les situations ; serait-il pertinent de prendre en
considération plutot le nombre de forfaits que la durée totale de prise en charge ? (44)

b) L’évaluation diagnostique

Depuis I'automne 2019, les médecins traitants de Rouen et de sa périphérie ont
la possibilité d'adresser les enfants suspectés de TND a la PCO. La PCO a joué un
réle essentiel en instaurant une prise en charge précoce des enfants présentant des
suspicions de TND, méme en |'absence d'un diagnostic formel.

Au fil des années, le réle des PCO semble évolué, notamment en mettant davantage
I'accent sur la pose de diagnostic. Le diagnostic est déterminant pour mettre des mots
sur les difficultés rencontrées par les enfants et leur famille. Il contribue a éviter des
années d’errance diagnostique, de disposer de guidance parentale et du soutien
d’associations spécialisées, ainsi qu'a mettre en ceuvre les aménagements scolaires
nécessaires. Dans cette étude 19,2 % des médecins généralistes expriment le besoin

d’une évaluation diagnostique.
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Un des nouveaux objectifs serait d'effectuer un nombre significatif de diagnostics au
sein méme de la PCO. Cependant, la PCO ne recgoit que trés peu d'enfants en
consultation directe, nécessitant ainsi leur orientation vers des consultations
spécialisées. L'annonce de ces diagnostics par téléphone sans consultation est alors
délicate et ne répond pas aux critéres éthiques d’annonce. De plus, certains troubles
ne deviennent apparents qu'a certaines étapes du développement, rendant parfois
difficile la pose de diagnostics précoces.
Afin de répondre de maniére optimale a cette mission, il pourrait étre bénéfique
d'instaurer un temps médical dédié aux consultations, en alignement avec les objectifs
gouvernementaux. Au sein de I'antenne de Rouen, il est prévu que tous les enfants de
moins de 30 mois soient orientés vers des consultations spécialisées TND réalisées
par les médecins du CAMSP ou de la FMIH.
Dans I'analyse des résultats de cette étude, le pourcentage du nombre des diagnostics
était biaisé par plusieurs facteurs :

- L'évolution des objectifs des PCO en matiére de diagnostic au fil du temps ;

- La totalité des informations n'a pas pu étre recueillie chez les enfants

diagnostiqués par les neuropédiatres libéraux ou au sein des structures de

deuxiéme ligne n’ayant pas communiqué le diagnostic.

C) L’intervention précoce et I'age diagnostic

Les enfants adressés par les médecins généralistes sont accompagnés dans
un parcours de soin précoce. La moyenne d’age des enfants a I'entrée (entre 3 et
4 ans) et a la sortie (5 ans et 7 mois) de la PCO est un indicateur clé de la réussite du
repérage précoce sur le territoire. Il est important de noter que le délai de sortie est
précoce, car les jeunes patients soupgonnés de TND ont été traités en priorité au fil
des années. La PCO associée a de la guidance parentale constitue I'un des piliers de
l'intervention précoce pour les jeunes patients, dans le but de favoriser le
développement de I'enfant. La PCO est attentive a I'adressage des patients aux
programmes de guidance post diagnostic TSA. (71,72)

La prévalence des TND est influencée par un ensemble de facteurs tels que I'évolution
des classifications et des critéres diagnostiques, la diffusion des connaissances dans
le champ médical et au grand public, ou encore I'amélioration de I'offre de soin.
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3éme

Selon les résultats de la édition de I'étude d’impact de la stratégie TND publiée
en novembre 2022 par la délégation interministérielle, 'age moyen de diagnostic des
enfants déclarés par les parents est de 7,1 ans pour tous les TND confondus.
Concernant chaque diagnostic, I'age moyen de :

- TSAest6,7 ans;

- TDAHest7,5ans;

- Trouble DYS (trouble de la communication, trouble moteur et trouble spécifique

des apprentissages) est 7,8 ans ;

- TDlest5,5 ans. (73)

Au sein de la population étudiée, 'age moyen du diagnostic au sein de la PCO était
plus précoce que celui évoqué précédemment ou dans certaines études. (74) L’age
moyen du diagnostic du TSA était de 3 ans et demi, celui du TDAH était de 6 ans et
celui du TDI de 2 ans et demi.

En 2023, le gouvernement vise a abaisser I'age au moment du diagnostic, établissant
une cible de 18 mois pour un TSA sévere, a partir de 4 ans pour un TDAH séveére,
avant I'age de 3 ans pour un TDI sévere, et a 4 ou 5 ans pour un TDI modéré. En ce
qui concerne les troubles de la communication, il est possible de poser le diagnostic
dés l'école maternelle, contrairement aux troubles spécifiques d'apprentissage qui
doivent étre identifies a partir du CE1. Le TDC sévere peut étre identifié a I'age de

3 ans, tandis qu'un TDC plus modéré peut étre diagnostiqué a partir de 5 ans. (41)

d) Sensibilisation des médecins généralistes a la pose de

diagnostic

Dans cette étude, le pourcentage de diagnostics suspectés par le médecin
généraliste ayant été confirmés par un diagnostic était de 43,2 %. Il a été démontré de
maniére significative que les TND les moins complexes étaient mieux diagnostiqués

par les médecins généralistes.

Le manque de formation était un véritable constat. Plusieurs travaux de these
montraient que les médecins généralistes et étudiants en médecine interrogés
pensaient ne pas avoir de connaissances suffisantes sur les TND et le repérage des

signes précoces. (75,76)
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Ainsi, en novembre 2021, un module de formation en ligne a été élaboré et porté par
la délégation interministérielle a la stratégie nationale pour I'autisme au sein des TND.
Il cible les professionnels de santé, visant a renforcer leurs connaissances et a
ameliorer leurs compétences de repérage. L'importance d’'une premiére ligne de
professionnels bien formés est nécessaire pour améliorer le repérage, poser les
diagnostics et favoriser la qualité des orientations et des accompagnements.

Avec cette nouvelle offre de formation en ligne, un deuxiéme module est
spécifiquement dédié aux étudiants en médecine de 3°™ cycle depuis décembre 2023.
L'objectif est de fournir a chaque futur médecin une base de connaissances
spécifiques sur les troubles du neurodéveloppement. || comprend six modules de
connaissances : la définition et la sémiologie du TSA ; les critéres diagnostiques du
DSM-5 ; les principes généraux de la prise en charge ; la définition et la sémiologie du
trouble de TDAH ; les criteres diagnostiques selon I'age et les principes des traitements
psychosociaux et médicamenteux.

Cette formation a été congue par un comité éditorial regroupant des experts
scientifiques, notamment des neuropédiatres, neuropsychologues, psychiatres et
pédopsychiatres, majoritairement membres des centres d'excellence TND et des
centres ressources d’autisme. Cette approche garantit une formation conforme aux

recommandations de bonnes pratiques. (77)

Une prise en charge adaptée est d'autant plus efficace lorsque des campagnes de
prévention sont menées. La formation des professionnels, mentionnée
précédemment, est cruciale, mais celle des parents est également d’'une grande
importance. La campagne « Handicap, agir t6t » vise a sensibiliser les parents aux
signes d'alerte qui devraient les inciter a consulter. Au Québec, I'Institut National de
Santé Publique distribue un guide a tous les parents dés la grossesse, intitulé « Mieux

vivre avec notre enfant de la grossesse a deux ans ». (78)

3. Profil général des médecins orientant a 'antenne PCO de Rouen
Entre 2019 a 2023, il a été constaté que les enfants sont majoritairement

adressés par les professionnels de centre hospitalier et les médecins généralistes.
En 2023, ce sont les médecins généralistes qui ont orienté le plus d'enfants.
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En effet, le nombre de médecins généralistes est plus élevé que celui des pédiatres et
réparti de maniére plus homogéne sur le territoire. Selon ['étude de I['Atlas
géographique de [I'Ordre des médecins datant de 2023, la France compte
2 773 pédiatres libéraux, comparé a 59 523 meédecins généralistes libéraux. Les
généralistes représentent 81 % de I'ensemble des médecins de premiers recours.
L'activité pédiatrique des médecins généralistes prendra une place de plus en plus

importante dans leur pratique libérale dans les années a venir. (79, 80)

Au sein de I'étude, seulement 4 % des dossiers ont été refusés, ce qui démontre la
pertinence des orientations effectuées par les professionnels.

4. Retour des résultats de ce travail aux médecins généralistes de

Rouen et de sa périphérie

Lors du remplissage du formulaire d’adressage, certains médecins généralistes
remplissaient la catégorie orthophoniste, orthoptiste, kinésithérapie. Cette information
montre que certains praticiens auraient besoin d’éclaircissement sur le role des
plateformes. Depuis mars 2024, la délégation interministérielle a diffusé une nouvelle
version du formulaire « Guide de repérage des signes inhabituels de développement
chez les enfants de moins de 7 ans ». Le nouveau formulaire a été retravaillé afin qu'il
soit exploitable le temps d’'une consultation en ville. 1| met I'accent sur les signes
préoccupants signalés par les parents et les professionnels de la petite enfance et
établit des grilles non plus en fonction d’'un age donné mais d’une amplitude d’age.
(81)

Une des finalités de ce travail est d'informer les médecins généralistes sur le parcours
des enfants adressés et le fonctionnement de la PCO de Rouen.

Le moyen de communication jugé le plus pertinent serait la plaquette d’information,
outil matériel disponible en consultation avec un rappel synthétique et rapide
d’information accompagné des coordonnées nécessaires. Les formations médicales
continues semblent étre des périodes d’échange entre professionnels de santé
pertinentes et doivent étre renforcées. La diffusion des résultats de cette thése
associée a la plaquette d’'information et au nouveau formulaire d’adressage semblerait

intéressante.
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Une demande a été rédigée auprés du Conseil de I'Ordre de Haute Normandie et de
I'Union Régionale Médecins Libéraux (URML) afin de transmettre les résultats de cette
these auprés des médecins généralistes installés aux alentours de l'antenne de
Rouen.

Le Conseil de I'Ordre et TURML ont formulé une réponse positive pour diffuser les
résultats sur leur site internet. Une communication directe sous forme de mailing aux
meédecins généralistes de la région ne pouvait pas étre réalisée.

Un document récapitulatif contenant les principaux résultats de ce travail a été élaboré.
Si cette diffusion est accordée par la PCO, il pourra étre disponible sur le site du
Conseil de I'Ordre de Haute Normandie et de 'URML, avec un lien direct vers le

formulaire d’adressage et la plaquette PCO. (Annexe 5 et 6)

VIl.  Perspectives

A. Propositions d’axes a développer au sein de la PCO

De plus en plus de situations complexes, que ce soit au niveau du diagnostic,
de la mise en place des soins, ou sur le plan social, exigent un suivi spécifique et
chronophage. Ces familles et leurs enfants nécessitent une orientation particuliére
pour s’approprier un nouveau langage des dispositifs qui leur sont souvent inconnus.
Le coordinateur PCO est souvent I'un des premiers interlocuteurs qui leur permet de
mettre du sens au parcours de soin de leur enfant. Chaque coordinateur s'occupe des
nouvelles situations dont il est le référent, demeure attentif aux enfants en attente de
consultation et facilite le suivi des situations en cours. En tant qu'interlocuteur
privilégié, le coordinateur joue également un role essentiel auprés des professionnels
libéraux en assurant la liaison entre les divers acteurs impliqués dans le parcours de
soin de I'enfant.

Une attention particuliere a I'amélioration de la communication sur le dispositif auprés
des médecins qui adressent serait souhaitable. En effet, certaines familles n’étaient
pas prétes a aborder les difficultés de développement de leur enfant lors du premier
contact téléphonique avec les coordinateurs. Les axes majeurs a développer au sein
de la PCO impliquent de poursuivre le travail visant a améliorer le temps d'échange

des dossiers avec les médecins généralistes.
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Concernant le point sur la communication, il serait pertinent de développer un e-
parcours sécurisé impliquant I'ensemble des professionnels médicaux et
paramédicaux en relation avec l'enfant, avec la possibilité d'accéder a un dossier
médical partagé au sein du logiciel MEDIATEAM.

Par exemple, des le début de la prise en charge au sein de la plateforme, le médecin
généraliste serait informé de I'évolution du parcours de I'enfant. En tant que médecin
traitant, il maintient généralement une relation de confiance avec le patient et sa
famille, jouant ainsi un réle crucial dans la préparation au diagnostic et fournissant un
soutien essentiel a I'enfant et a ses parents. L'interconnexion entre la plateforme et les
professionnels de soins primaires reléverait d’'un grand intérét.

De plus, pour tous les professionnels de santé impliqués dans I['évaluation
diagnostique, le partage d'informations sur les compétences de l'enfant pourrait
faciliter la coordination des interventions en vue de sa prise en charge.

Le médecin coordinateur de la PCO est en cours de recensement des meédecins
généralistes orientant vers la PCO pour créer un réseau de ces professionnels autours
des TND.

Bien que la PCO ait acquis une importance indéniable dans le parcours d'un enfant
atteint d’'un TND grace a son partenariat avec les structures et les professionnels
libéraux, son lien avec les familles et sa connaissance approfondie du territoire de
santé, elle se trouve confrontée a son propre succeés. La PCO est entravée par
I'engorgement des structures d'aval engendrant un allongement des délais de prise en
charge. Il semblerait important d’encourager les autorités sanitaires a renforcer les
structures, que ce soit sur le plan humain ou financier. La prise en charge précoce
apporte un bénéficie aux enfants, familles, professionnels de santé ainsi qu'un
allegement économique a long terme pour les pouvoirs publics.

Durant I'année 2023 et début 2024, une augmentation du budget a été accordée a la
PCO de Rouen, dédiée au renforcement de la structure en élargissant I'équipe de
coordinateurs et du secrétariat. En 2024, I'équipe de la PCO de I'antenne de Rouen
s’est agrandie avec une nouvelle secrétaire, trois nouvelles coordinatrices et une
assistante sociale responsable des 4 antennes.

La PCO cherche a améliorer son parcours de soin mais elle est dépendante du
manque d’effectifs de paramédicaux et de 'engorgement des structures de 2°™ et
3°™ ligne.
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B. Prise en charge globale des TND

1. Mise en place du 5°™ plan 2023-2027 pour les troubles du
neurodéveloppement : autisme, DYS, TDAH, TDI

Les plans autisme en France évoluent généralement pour tenir compte des
progres dans la compréhension de l'autisme, des besoins des personnes autistes et
des avancées dans les domaines de la recherche, de I'éducation et des soins.

A la cléture du quatriéme plan autisme, plusieurs réalisations ont été marquantes
comme l'ouverture de 410 classes dédiées a l'accueil d'enfants autistes en 5 ans. Par
ailleurs, au 1° juillet 2023, 55 000 enfants ont été identifiés et ont bénéficiés
d'interventions précoces des PCO, comparativement a seulement 150 en 2019 et
41 236 en décembre 2022. (82)

En Février 2023, le gouvernement a annonceé le lancement du cinquieme plan de
'autisme et des TND, en vigueur de 2023 a 2027. Une avancée significative qui
consiste a inclure I'ensemble des TND (TSA, TDI, TDAH, Trouble DYS).
Le gouvernement a travaillé sur I'amélioration de 6 axes de travail :
1- Amplifier la dynamique de recherche sur les TND et accélérer la diffusion des
connaissances aupres de tous les acteurs ;
2- Garantir une solution d'accompagnement a chaque personne, des interventions
de qualité tout au long de la vie et intensifier la formation des professionnels ;
3- Avancer I'dge du repérage et des diagnostics et intensifier les interventions
précoces ;
4- Adapter la scolarité aux particularités des éléeves de la maternelle a
I'enseignement supérieur ;
5- Accompagner les adolescents et les adultes dans les phases majeures de leur
vie, notamment pour les plus en difficulté ;
6- Faciliter la vie des personnes, des familles et faire connaitre les TND dans la
sociéte.
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En ce qui concerne I'engagement numéro 3, les propositions d’améliorations
concernant I'intervention précoce auprés des enfants présentant des différences de
développement sont :

- Continuer a déployer les PCO pour les moins de 7 ans ;

- Proposer a tous les enfants un parcours de repérage systématique afin de
repérer plus tét et limiter les surhandicaps ;

- Intégrer le livret de repérage des signes de développement inhabituel de
'enfant dans le carnet de santé papier lors de chaque examen médical
obligatoire ;

- Informer de maniére plus approfondie les parents et les professionnels de santé
sur les facteurs de haut risque de TND afin de proposer un suivi plus étroit ;

- Déployerdes PCOde7a12ans;

- Proposer a tous les parents d’enfants ayant un TSA, TDAH, TDI, Trouble Dys,
une guidance permettant de comprendre le fonctionnement de leur enfant et de
soutenir son développement ;

- Permettre aux enfants a risque de TND ou déja diagnostiqués de faire partie

des publics prioritaires pour accéder en creche et aux accueils de loisirs.

Ce cinquiéme plan reflete I'engagement du gouvernement frangais a instaurer un
environnement plus inclusif et a respecter les droits des individus présentant un TND
tout en promouvant des approches globales et coordonnées pour répondre a leurs
besoins spécifiques. (41)

2. Plateforme 7-12 ans

Certains TND tels que les troubles DYS ou le TDAH ne sont généralement
diagnostiqués qu'aprés I'age de 6 ans, échappant ainsi a la portée d'intervention des
plateformes 0-6 ans. Afin d’y remédier, les dispositifs de détection, d'intervention
précoce et la couverture des colts ont été étendus aux enfants de 7 a 12 ans
depuis 2023. Les plateformes dédiées a cette tranche d'age collaboreront étroitement
avec le milieu scolaire. Les processus d'apprentissage des enfants de 6 et 7 ans
peuvent réveéler des troubles qui n’étaient pas jusqu’alors clairement identifiables. La
PCO « Normandie Seine Eure » a été inauguré en septembre 2023. L'adressage

comprend 3 volets : enseignement, parents et médecins. (83)
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CONCLUSION

Cette thése a étudié le profil des enfants et leur parcours de soin au sein de la PCO
de Rouen et a permis de mieux comprendre ce nouveau dispositif. L’ensemble de ce
travail permet de réaliser un retour sur les résultats obtenus aux médecins généralistes

exercant en Haute Normandie.

La PCO apporte de nombreux avantages, tant pour les familles que pour les praticiens.
Elle a pour principal réle d’étre un soutien pour les médecins de premiére ligne dans
le repérage et I'adressage des enfants a risque de TND. Le forfait d’'intervention

marque un changement majeur pour les familles.

Cette thése met en lumiére le réle majeur de la PCO dans le parcours de soin des
enfants atteints de TND : age d’entrée et de sortie précoces, age précoce au moment
du diagnostic, parcours de soin coordonné.

Les axes a améliorer pour maintenir l'intervention précoce seraient de raccourcir le
délai d’attente de prise en charge, d’augmenter la pose de diagnostics, de fluidifier le
partage d’informations entre tous les professionnels intervenants (médecins
généralistes et spécialistes, orthophonistes, psychomotriciens...) et d’optimiser les
délais de prise en charge des structures d’aval.

La formation initiale et continue des professionnels de santé de premiere ligne et
I'extension de la PCO 7-12 ans permettraient de réduire I'age moyen du diagnostic

ainsi que le délai de la prise en charge.

D'autres projets de recherche pourraient enrichir cette étude, notamment en évaluant

la connaissance des médecins généralistes concernant le dispositif des PCO.
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ANNEXE

Annexe 1

développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans »

FACTEURS DE HAUT
RISQUE DE TND

5 \

Frére ou sceur ou parent
de 1°" degré ayant un TND

Exposition prénatale a
un toxique majeur du
neuro-développement
(alcool, certains
antiépileptiques, etc.)

Grande prématurité
(moins de 32 semaines
d’aménorrhée)

Poids de naissance inférieur
2a1500¢g

Encéphalopathies aigues
néonatales
(incluant convulsions)

Anomalies cérébrales

de pronostic incertain
(ventriculomégalie, agénésie
corps calleux, etc.)

Microcéphalie
(PC <-2 DS, congénitale
ou secondaire)

Infections congénitales
ou néonatales

(CMV, toxoplasmose, rubéole,
méningites [ encéphalites, etc.)

Syndromes génétiques
pouvant affecter
le neuro-développement

Cardiopathies congénitales
complexes opérées

Chirurgie majeure
(cerveau, abdomen, thorax)

Ictére néonatal sévere,
y compris a terme
(bilirubine >400 mmol/L)

Formulaire de repérage et d’adressage aux PCO « repérer un
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i COMPORTEMENTS

INSTINCTUELS, SENSORIELS,
EMOTIONNELS PARTICULIERS

Fonctions physiologiques
instinctuelles (sommeil,
alimentation) :

Troubles durables et quasi
quotidiens du sommeil
(endormissement, réveils
nocturnes)

Grande sélectivité alimentaire
inhabituelle pour I'age (préfere
les structures lisses, refuse les
morceaux, a une aversion pour
les aliments d’une certaine
couleur, etc.)

Difficultés de prises
alimentaires (durée des repas
tres longue, réflexe nauséeux
massif)

Profil sensoriel et sensori-
moteur particulier:

Aversion [ évitement du contact
tactile, de certaines textures ou
tissus

Hyper-réactivité ou hypo-
réactivité a des stimuli
sensoriels (absence de réaction
a un bruit fort ou réaction
exagérée pour certains bruits,
évitement ou attirance pour

la lumiére)

Exploration / utilisation
étrange des « objets » et de
I'environnement

Mouvements répétitifs,
stéréotypies : gestuelles
(battements des mains,
mouvements des doigts
devant les yeux) ou corporelles
(balancements, tournoiements,
déambulations, etc.)

Comportement anormalement
calme voire passif, bougeant
trés peu (hypo-mobilité) pour
les enfants de moins de 24 mois

Régulation émotionnelle
inhabituelle pour I'age et quel
que soit I'environnement :

Intolérance exagérée
au changement de
I'environnement®

Coléres violentes et répétées,
inconsolables

Hyperactivité motrice
incontrélable (se met en
danger)

(1) Colere, chagrin, réaction de peur,
disproportionnés ou sans objet apparent,
avec violence (auto ou hétéro-agressivité),
non apaisables et répétés.
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4 SIGNES D'ALERTE
A 6 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
« Tient sa téte stable sans osciller (attendu a 4 mois) oui non
« Tient assis en tripode, avec appui sur ses mains oui non

Motricité fine (cognition)
- Saisit I'objet tenu a distance oui non
« Utilise une main ou l'autre, sans préférence oui non

Langage oral
« Tourne la téte pour regarder la personne qui parle oui non
« Vocalise des monosyllabes oui non

Socialisation
« Sourit en réponse au sourire de |'adulte (attendu a 3 mois) oui non
« Sollicite le regard de l'autre® oui non

Commentaire libre :

(2) Par exemple, pleure quand on ne le regarde pas et s'arréte quand on le regarde.

'V
lh—-—-_--r‘--

106



i SIGNES D'ALERTE
A 12 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents I
A
i

Motricité globale, contréle postural et locomotion

« Passe tout seul de la position couchée a la position assise oui non

« Tient assis seul sans appui et sans aide, dos bien droit oui non

« Se déplace seul au sol oui non

Motricité fine (cognition) I

« Cherche I'objet que I'on vient de cacher (attendu a 9 mois) oui non

« Prend les petits objets entre le pouce et I'index oui non I
(pince pulpaire)

« Réagit a son prénom (attendu a 9 mois) oui non
« Comprend le « non » (un interdit)® oui non

Langage oral I

Socialisation

« Regarde ce que I'adulte lui montre avec le doigt oui non
(attention conjointe)
« Fait des gestes sociaux (au revoir, bravo) oui non
Commentaire libre : I
(3) A distinguer de la réaction d'arrét et de peur au cri d’un adulte. I
\ |
e — 7 — wa—

I
i
« Prononce des syllabes redoublées (ba ba, ta ta, pa pa, etc.) oui non Ii
I
N
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4 SIGNES D'ALERTE
A 18 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
« Se leve seul a partir du sol (transfert assis-debout sans aide)

« Marche sans aide (plus de cinq pas)

Motricité fine (cognition)
« Empile deux cubes (sur modeéle)

« Introduit un petit objet dans un petit récipient
(attendu a 14 mois)

Langage oral

« Désigne un objet ou une image sur consigne orale
(chat, ballon, voiture, etc.)

« Comprend les consignes simples
(chercher un objet connuy, etc.)

« Dit spontanément cing mots (maman, dodo,
papa, tiens, encore, etc.)

Socialisation

« Est capable d’exprimer un refus
(dit « non », secoue la téte, repousse de la main)

« Montre avec le doigt ce qui I'intéresse pour attirer
I'attention de I'adulte

Commentaire libre :

oui
oui

oui
oui

oui

non
non

non
non

non

En cas de suspicion clinique de trouble du spectre de l'autisme, |a grille peut étre complétée par l'outil

M-C.H.AT. de 16 a 30 mois.

iI

ii

'V
lh——--—-r.--_
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SIGNES D'ALERTE
A 24 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion

« Court avec des mouvements coordonnés des bras oui non
« Monte les escaliers marche par marche (seul ou avec aide) oui non
« Shoote dans un ballon (aprés démonstration) oui non

!
i
Motricité fine (cognition) I
« Empile cinq cubes (sur modele) oui non
« Utilise seul la cuillere (méme si peu efficace) oui non
« Encastre des formes géométriques simples oui non
Langage oral
« Dit spontanément plus de dix mots usuels oui non
« Associe deux mots (bébé dodo, maman partie) oui non

Socialisation

« Participe a des jeux de faire semblant, d'imitation oui non
(dinette, garage)

« S’'intéresse aux autres enfants (créche, fratrie, etc.) oui non

Commentaire libre :

En cas de suspicion clinique de trouble du spectre de l'autisme, |a grille peut étre complétée par l'outil

b 41 | | ~ | 1 ] ~ ]~~~ N |/ |

M-C.H.AT. de 16 a 30 mois.
10 \
N\
_________
N 4~ X ~ [~ I~ X ~ /4~ X \ |
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SIGNES D'ALERTE
A 3 ANS (36 MOIS)

2 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
« Monte I'escalier seul en alternant les pieds (avec la rampe) oui non
« Saute d’une marche oui non

Motricité fine (cognition)

« Empile huit cubes (sur modéle) oui non
« Copie un cercle sur modele visuel (non dessiné devant lui) oui non
« Enfile seul un vétement (bonnet, pantalon, tee-shirt) oui non

Langage oral

« Dit des phrases de trois mots (avec sujet et verbe, objet) oui non
« Utilise son prénom ou le « je » quand il parle de lui oui non
« Comprend une consigne orale simple (sans geste de I'adulte) oui non

Socialisation
« Prend plaisir a jouer avec des enfants de son age oui non
« Sait prendre son tour dans un jeu a deux ou a plusieurs oui non

Commentaire libre :

/

(o8
l DN VA V4 R N N A AN V> AR RN VAN e/

N\
X N A N X O NA_ N X N A ]
L~ X~~~ 1/~ X |~ 1 X |
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il SIGNES D'ALERTE |l
~
A 4 ANS II
3 « non » dans 2 domaines différents Il
Motricité globale, contréle postural et locomotion .;4
« Saute a pieds joints (au minimum sur place) oui non p
« Monte les marches non tenu et en alternant oui non I
« Lance un ballon de facon dirigée oui non
« Sait pédaler (tricycle ou vélo avec stabilisateur) oui non
Motricité fine et praxies
« Dessine un bonhomme tétard /ﬁ?\ oui non
« Copie une croix orientée selon le modele +X oui non II
(non dessiné devant lui)
« Fait un pont avec trois cubes (sur démonstration) oui non
« Enfile son manteau tout seul oui non
Langage oral
« Utilise le « je » pour se désigner oui non
(ou équivalent dans sa langue natale)
« A un langage intelligible par une personne étrangere a la famille oui non II
« Conjugue des verbes au présent oui non
« Pose la question « Pourquoi ? » oui non '
« Peut répondre a des consignes avec deux variables pour oui non ‘
retrouver des objets absents (va chercher ton manteau
dans ta chambre)
Cognition II
« A des jeux imaginatifs avec des scénarios oui non
« Compte (dénombre) quatre objets oui non l
« Sait trier des objets par catégories (couleurs, formes, etc.) oui non I
Socialisation
« Accepte de participer a une activité en groupe oui non
« Cherche a jouer ou interagir avec des enfants de son age oui non
Commentaire libre : II
: |
__'___'___'_L
1~ X~ |~ [~ X |~ 1 X |
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4 SIGNES D'ALERTE
A 5 ANS

3 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion

« Tient en équilibre sur un pied au moins cing secondes oui non
sans appui

« Marche sur une ligne (en mettant un pied devant I'autre) oui non
« Attrape un ballon avec les mains oui non

Motricité fine et praxies

« Dessine un bonhomme en deux a quatre parties oui non
(au moins deux ovoides)

« Copie son prénom en lettres majuscules (sur modele) oui non

« Copie un carré (avec quatre coins distincts) oui non

Langage oral

« Fait des phrases de six mots avec une grammaire correcte oui non
« Comprend des éléments de topologie (dans/sur/derriere) oui non
« Nomme au moins trois couleurs oui non
Cognition

« Décrit une scéne sur une image (personnages, objets, actions) oui non
« Compte jusqu’a dix (comptine numérique) oui non

Socialisation
« Connait les prénoms de plusieurs de ses camarades oui non
« Participe a des jeux collectifs en respectant les régles oui non

Commentaire libre :

w
/

(o8
l DN VA V4 R N N A AN V> AR RN VAN e/

N\
X N A N X O NA_ N X N A ]
L~ X~~~ 1/~ X |~ 1 X |
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i SIGNES D'ALERTE
A 6 ANS

3 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion

« Saute a cloche pied trois a cing fois (sur place ou en avangant)

« Court de maniere fluide et sait s’arréter net
« Marche sur les pointes et les talons

Motricité fine et praxies
« Ferme seul son vétement (boutons ou fermeture éclair)

« Touche avec son pouce chacun des doigts de la méme
main aprés démonstration

« Copie un triangle
« Se lave et/ou s’essuie les mains sans assistance

Langage oral

« Peut raconter une petite histoire de maniere structurée
(avec début, milieu et fin) (exemple : histoire qu’on lui a lu,
dessin animé qu'il a vu, événement qui lui est arrivé ...
éventuellement suggéré par les parents)

« Peut dialoguer en respectant le tour de parole
(par exemple sur un sujet qui I'intéresse)

« S’exprime avec des phrases construites
(grammaticalement correctes)
Cogpnition
- Dénombre dix objets présentés (crayons, jetons, etc.)
« Peut répéter dans I'ordre trois chiffres non sériés (5, 2, 9)
« Reconnait tous les chiffres (de 0 a 9)
« Maintient son attention environ dix minutes
sur une activité qui l'intéresse, sans recadrage
Socialisation

« Reconnait |'état émotionnel d'autrui et réagit de maniére
ajustée (sait consoler son/sa camarade)

Commentaire libre :

oui
oui
oui

oui
oui

oui
oui

oui

oui

non
non
non

non
non

=)
o
=)

> 3
o O
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FORMULAIRE
D’ADRESSAGE

Identification du médecin
Nom / Prénom du médecin :
NuméroRPPS:| | | | | | | | | | | |
Numéro FINESS : |

Identification de I'enfant
Nom /[ Prénom de I'enfant :

Date de naissancedel'enfant: | I/ | J[L | | | |

Rang de naissance de I'enfant ;|
Numéro immatriculation + clé de I'enfant (si disponible) :
Ny | O

Nom / Prénom de |'assuré :

Numéro immatriculation + clé de l'assuré :
Lol e

Coordonnées du représentant légal de I'enfant
Nom / Prénom :

Numéro de téléphone:l | I | g I I 1 g1 |

Mail de contact :

Adresse postale :

Couverture par |’Assurance maladie

Organisme d’assurance maladie d'affiliation
(issu du support de droits ou joindre copie de I'attestation)

Coderégime:l | |

Code caisse gestionnaire: || | |
Code centre gestionnaire :

Raison sociale :

Adresse postale :

15 \

114



Détecter les signes d’un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans

FORMULAIRE
D’ADRESSAGE

Adressage a la plateforme

Je propose un parcours de bilan et/ou d'interventions précoces a adapter en
fonction des capacités de I'enfant a prendre en charge par la plateforme de
coordination et d’orientation des parcours de bilan et interventions précoces.

Coordonnées de la plateforme

Rendez-vous sur www.handicap.gouv.fr/plateformes-tnd pour trouver I'adresse
de la plateforme dans votre département.

Raison sociale :

Numéro de téléphone:l | I | g 1 I 1|
Mail :
Adresse postale :

Signes d'alerte

Préciser : mode de recueil de I'information, tests ou grilles utilisés si différents
de la grille Stratégie nationale autisme/TND ci-jointe

Grille de repérage renseignée : oui non
Dateetlieu:l o« /L 1 4fL 1 1 | |
Signature du médecin Tampon du médecin (avec numéro RPPS)

ou numéro FINESS établissement

16 \
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FORMULAIRE
D’ADRESSAGE

Prescription d’examens et bilans chez les professionnels suivants :

Professions conventionnées Professions non conventionnées mais
bénéficiant du forfait bilan intervention
précoce

Kinésithérapie Ergothérapie
Ophtalmologie Psychologie
ORL Psychomotricité
Orthophonie

Orthoptie

Autres, préciser :

Commentaires
Préciser le cas échéant : antécédents, environnement psychosocial ...

Avec l'accord du représentant Iégal de I'enfant, ce document est transmis

a la plateforme. Un double luiestremis, le:l | |/l | JfL | | | |

17 \

N\
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Annexe 2 : Processus de prise en soin lors d’'une suspicion de TND selon les

recommandations de 'HAS
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Annexe 3 : Courrier transmis a la famille et au médecin demandeur du parcours de

soin aprés la réunion d’équipe

\y Plateforme de Coordination et d'Orientation
des Troubles du Neuro-Développement 276

PLATEFORME COORDINATION

ORIENTATION TND
\ 276

Secrétariat :
Natacha RAMPAZZI
06.46.71.00.34
Valérie LECOQ
02.32.88.14.97

plateforme.tnd@chu-rouen.fr

Alicia MATOUSSI-SMADHI
02.32.95.11.32
pcotnd276@ch-lerouvray.fr

Responsable Médical :
Pr Stéphane MARRET

ANTENNE ROUEN
Dr Marine COVOLO
Coordonnatrices :
Marie BLANCHE
Charléne LATOUR
Pauline LEROY
Fannie ROBERT
Marie VANDERPERT

ANTENNE DIEPPE
Dr Ingrid KALTWASSER
Coordonnateur

Alexis LEBORGNE

ANTENNE LE HAVRE
Dr Karine LEYDIER
Coordonnatrices :
Elodie DINALLE
Marion POULAIN

ANTENNE EURE

Dr Frédérique BENEZ
Dr Naima FRIHI-
BOUGUERROUA
Coordonnatrices :
Sandrine CHESNEAU
Emilie DEBUIRE

Rouen , le ..............

Courrier adressé aux familles + copie
médecin adresseur

Madame, Monsieur,

Dans le cadre de la Plateforme Coordination et d'Orientation des Troubles du
Neurodéveloppement (PCO TND 276), le Docteur
pour votre enfant ........... ,néele............

nous a adressé une demande

Suite a I'étude de la demande, I'équipe médicale et de coordination a déterminé les objectifs
d'accompagnements suivants :

- Soutien a la mise en place d'un forfait d'intervention.....
- Consultation spécialisée en développement pour laquelle un de nos services partenaires
vous recontactera afin de vous proposer un rendez-vous.

Les interventions de forfaits précoces (psychomotricité, ergothérapie et psychologie) seront
financées par l'assurance maladie sur un nombre précis de séances.

Concernant les autres actes (consultation, imagerie, laboratoire...), le remboursement se
fera par l'assurance maladie + le tiers payant (mutuelle ou CMU possible)

M. sera coordonnateur/coordonnatrice référent/référente de votre suivi PCO et prendra
contact par téléphone avec vous.

Merci de préciser aux différents acteurs du suivi de votre enfant, la présence d'un
accompagnement PCO.

Ce document atteste votre inscription a la PCO TND 276 et pourra étre utilisé si besoin dans
les démarches nécessaires a votre enfant.

Nous vous prions d'agréer, nos cordiales salutations.

L'équipe de la PCO TND 276

Julie PANNIER
PCO TND 276 CAMSP
CHU de Rouen Hopital Charles-Nicolle - Service de Pédiatrie Néonatale et Neuropédiatrie
37 boulevard Gambetta 76000 ROUEN
Site i : https://www.chu-rouen fr/service/plateforme-de-coordination-et-dorientation-des-troubles-du-neurodeveloppement/
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Annexe 4 : Courrier de sortie transmis a la famille et au médecin demandeur du

parcours de soin

Plateforme de Coordination et d'Orientation
des Troubles du Neuro-Déeveloppement 276

q

PLATEFORME COORDINATION

ORIENTATION TND
\ 276

Secrétariat :
Natacha RAMPAZZI
06.46.71.00.34
Valérie LECOQ
02.32.88.14.97

plateforme.tnd@chu-rouen.fr

Alicia MATOUSSI-SMADHI
02.32.95.11.32
pcotnd276@ch-lerouvray.fr

Responsable Médical :
Pr Stéphane MARRET

ANTENNE ROUEN
Dr Marine COVOLO
Coordonnatrices :
Marie BLANCHE
Charléne LATOUR
Pauline LEROY
Fannie ROBERT
Marie VANDERPERT

ANTENNE DIEPPE
Dr Ingrid KALTWASSER
Coordonnateur

Alexis LEBORGNE

ANTENNE LE HAVRE
Dr Karine LEYDIER
Coordonnatrices :
Elodie DINALLE
Marion POULAIN

ANTENNE EURE

Dr Frédérique BENEZ
Dr Naima FRIHI-
BOUGUERROUA
Coordonnatrices :
Sandrine CHESNEAU
Emilie DEBUIRE

Julie PANNIER

Courrier adressé aux familles + copie médecin adresseur (et autres)

Rouen , le 29/01/2024

Madame, Monsieur,

Votre enfant .......... , nénée le ... , bénéficie depuis le date du premier staff d'un
accompagnement par la Plateforme de Coordination et d'Orientation (PCO).

Votre enfant a bénéficié de :

Un diagnostic de nom de pathologie a été posé par nom de I'équipe

L'aide fournit par la PCO étant non pérenne dans le temps, celle-ci se termine pour votre
enfant.

A compter du date, il ne pourra plus bénéficier de cet accompagnement.

Cependant, il bénéficie a présent de I'AEEH, financement de la MDPH pour les soins
nécessaires a votre enfant, qui vous permettra de couvrir ces dépenses. et/ou Cependant, il
bénéficie a présent d'un accompagnement au CMP/CMPP/CAMSP + nom. Votre médecin
traitant/Le médecin du CAMSP ou CMP ou CMPP/Le médecin spécialiste, le Dr Nom,
assurera la coordination médicale du parcours de votre enfant.

Nous vous remercions de la confiance que vous avez accordée a I'équipe de la PCO
pendant cet accompagnement et restons a votre disposition pour vous apporter des
précisions si cela est nécessaire.

Nous vous prions d'agréer, nos cordiales salutations.

L'équipe de la PCO TND 276 - Antenne de ........

PCO TND 276 CAMSP

CHU de Rouen Hopital Charles-Nicolle - Service de Pédiatrie Néonatale et Neuropédiatrie

37 boulevard Gambetta 76000 ROUEN

Site internet : https://www.chu-rouen.fr/service/plateforme-de-coordination-et-dorientation-des-troubles-du-neurodeveloppement/
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Annexe 5 : Retour des données auprés des médecins généralistes pour les informer

sur |'évolution du dispositif

LES PROFILS DES ENFANTS ATTEINTS DE TROUBLE DU NEURODEVELOPPEMENT
ADRESSES PAR LES MEDECINS GENERALISTES ET LEUR DEVENIR AU SEIN DE LA

PLATEFORME DE COORDINATION ET D’ORIENTATION DE ROUEN
THESE EN MEDECINE GENERALE DE LA FACULTE DE ROUEN - E-M. LOPES DE LIMA s"

OBJECTIFS METHODE

Définir les profils des enfants suspectés de « Etude épidémiologique quantitative,
présenter un TND'par les médecins généralistes et observationnelle, descriptive, rétrospective
leur devenir au sein de la PCO. « Etude monocentrique (antenne de Rouen)

* Recrutement: octobre 2019 a décembre 2022

Réaliser un retour aux médecins généralistes. « Recueil: octobre 2019 3 décembre 2023

PARCOURS DE SOINS DES TND DE HAUTE NORMANDIE <>

Adressage médical des enfantsvia le formulaire si:
e Enfant <7 ans
¢ Suspicion TND

* Primo demandeur (absence de parcours de soin ou aide financiére préalable)
| Détecter les signes
d’un développement

9/-\
§/thai "bsi::)7e'|"=5hu les enfants @9
i

« Appui aux professionnels de 1are ligne @ ¢ Coordination avec les professionnels de santé
® 6 libéraux conventionnés

« Accompagnement des enfants et des $ « Orientation vers les structures d'appui au
familles dans un parcours de soin diagnostic de 2eme et 3eme ligne

RESULTATS

Seine-Maritime
4 antennes : Rouen, Evreux, Dieppe, Le Havre PLATEFORME COORDINATION PCO de I'antenne de Rouen

/ ORIENTATION TND

Dieppe
/ 239 enfants adressés par 181 médecins généralistes
Le Havre

Rouen 79,5 % de garcons et 20,5 % de filles

29 % des adressages par des Moyenne du temps au sein de la PCO : 19,5 mois
médecins généralistes Ecart type : 10,1 mois

Age d’entrée 98 professionnels libéraux
3a4dans conventionnés
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TSA 43,3 mois
500
422
400 382 362 TDAH 74,3 mois
300 TDC 55 mois
200 141 Trouble de la communication 39,8 mois
100
14 DI 31,5 mois
2019 2020 2021 2022 2023
Nombre de patients adressés de 2019 a 2023 Moyenne d'dge au moment du diagnostic 54,7 mois
Ecart type de 24,3 mois
80
80
30 289 %
60 56
53 21,3 %
40 34
) I
[0} . S "
2019 2020 2021 2022 2&me ligne 3&me ligne
Délai moyen en jours entre la date de demande Fréquence des enfants ayant besoin d'une 2eéme et 3&me ligne
et la réunion d’'équipe de 2019 a 2022
31% de diagnostics posés
Pourcentage de diagnostics suspectés par le médecin
généraliste ayant été confirmés par un diagnostic : 43,2 %
Ergothérapie
n%
¢ Forfait d'intervention précoce 0 €
Neuropsychologie ¢ Kinésithérapeutes, orthophonistes, orthoptistes ne sont pas inclus
45 % dans le forfait
¢ Durée entre 18 et 24 mois
¢ Nombre d’enfants qui ont bénéficié d'un seul forfait: 28,5 %
Psychomotricité * Nombre d’enfants qui ont bénéficié de deux forfaits: 34,7 %
50 %

Fréquence des bilans réalisés par les enfants
au sein de la PCO

CONGLUSION ¢/ <

La PCO est un soutien majeur pour les médecins généralistes dans le parcours précoce des

enfants atteints de TND (4ge précoce de prise en charge, coordination des soins).

Les axes a développer : délai d'attente, pose de diagnostic, partage d'information du dossier

patient avec I'ensemble des intervenants.

SOURCE : Les profils des enfants atteints de trouble du neurodéveloppement adressés par les médecins généralistes et leur devenir au sein de la plateforme de

coordination et d’orientation de Rouen. Retour des données aupres des médecins généralistes pour les informer sur I'évolution du dispositif.
Thése en médecine générale - E-M. Lopes de lima
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Seine-Maritime
4 antennes : Rouen, Evreux, Dieppe, Le Havre

2D LE PROCESSUS D'ACCOMPAGNEMENT
PAR LA PCO TND 276 :

| Formulaire de repérage

|

\
Plateforme de coordination et d’orientation
des troubles du neuro-développement (PCO TND 276)

l 1

Y
Orientation

vers des prestations
de professionnels libéraux

Mise en place
du parcours

Apréslan:
synthése entre PCO et partenaires impliqués

% (QUEST-CE QUE LA PCO TND 276 ?

La plateforme de coordination et d’orientation (PCO)
est une plateforme qui a pour objectif de mettre en
place un parcours coordonné de bilan et d’interven-
tions précoces, destinés aux enfants de moins de
7 ans présentant un trouble du neuro-développement
(TND).

Ce parcours vise a
* Faciliter l'accés a des bilans afin d’étayer ou
d’accélérer la réalisation du diagnostic.
* Favoriser la mise en place d’interventions précoces
dans I'attente de la stabilisation du diagnostic.

3 actions principales

* Construction d’un parcours de soins, de bilan et
d’interventions précoces coordonnés par la PCO
TND 276.

e Orientation vers un médecin coordinateur de
proximité (CAMSP, CMP, CMPP, médecin de ville).

* Rémunération de prestations de professionnels
libéraux non remboursés par I'assurance maladie
(ergothérapeutes, psychomotriciens, psychologues)
par un forfait nommé «forfait d’intervention précoce».

) A QUI SADRESSE LA PCO TND 276 7

Aux enfants de moins de 7 ans dont le développement
interroge le médecin traitant sur un potentiel trouble
du neuro-développement.

2 EQUIPE PROFESSIONNELLE :

Les antennes sont composées de médecins et de coor-
dinateurs professionnels qui assurent la liaison entre les
meédecins prescripteurs et les équipes de 2¢ ligne.

% CONTACT:

PCO TND 276 - CAMSP

CHU de Rouen - Hopital Charles-Nicolle

Service de pédiatrie néonatale et neuropédiatrie
37 boulevard Gambetta — 76000 ROUEN

Tél : 06.46.71.00.34

Mail : plateforme.tnd@chu-rouen.fr

% STRUCTURES MEMBRES DE LA PCO TND 276 :
HY'

ROUEN NORMANDIE

Cenp ot
i Rouuray

’%

PAJH

CAMSPe Sy

CHU de Ko plgtee

g
3
8
E
2
g
§
g
g
5
£
s
&

% QUAND FAIRE APPEL A LA PCO TND 276 ?
Pour qu’un enfant soit suivi par la PCO, 2 conditions
doivent étre remplies :
* Un repérage réalisé par un médecin de premiere
ligne (médecin généraliste, pédiatre, PMI,
éducation nationale).

* Etre primo demandeur (aucun parcours diagnostic
mis en place)

£ COMMENT FAIRE APPEL A LA PCO TND 276 2

Lorientation vers la PCO est médicale. Il est nécessaire
que la demande soit effectuée par le médecin de
I'enfant.

Un formulaire de repérage PDF, modifiable en ligne,
a été créé a lattention des médecins de proximité
permettant I'adressage par mail ou courrier a la PCO.
Vous trouverez ce document sur la page internet

de la PCO TND 276 sur www.chu-rouen.fr

Ce document est a renvoyer :

* Par e-mail :
plateforme.tnd@chu-rouen.fr

* Ou par courrier :
CAMSP PCO TND 276
CHU de Rouen - Hopital Charles-Nicolle
Service de pédiatrie néonatale et neuropédiatrie
37 boulevard Gambetta
76000 ROUEN

/i

Annexe 6 : Plaquette d’information a la PCO TND de Haute Normandie

PLATEFORME COORDINATION

< ORIENTATION TND
\ 276 -

TROUBLES DU NEURC-DEVELOPPEMENT
CHEZ LenFANT

CHY

ROUEN N

9 FORFAIT DINTERVENTION PRECOCE

Les forfaits d’intervention précoce sont mis en place
par la PCO TND 276 par conventionnement avec des
professionnels libéraux.

* Ergothérapeutes (bilans et interventions)

* Psychomotriciens (bilans et interventions)

* Psychologues (bilans et interventions)

Ces professionnels sont contactés par la plateforme
en fonction des besoins de I'enfant et de sa situation
géographique.

Le conventionnement des professionnels implique
de travailler en réseau, en lien avec la PCO TND et en
suivant les recommandations de bonne pratique de la
Haute Autorité de Santé.

Les professionnels conventionnés sont rémunérés
directement par l'assurance maladie via le PCPE
Normandie Seine Eure. Les enfants peuvent ainsi
bénéficier de soins spécialisés en amont de
I'obtention de droits MDPH (AEEH).
Deux types de forfaits peuvent étre proposés par
laPCOTND 276 :

* Bilan simple, afin d’étayer une pose diagnostic ou

une orientation de soins.

* Bilan et suivi pour les enfants ayant besoin de
rééducation particuliéres.

|
Vous étes professionnels libéraux
et désirez conventionner avec la PCO TND
276 prenez contact a I'adresse suivante :
pcotnd276@ch-lerouvray.fr
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Introduction : En réponse a 'augmentation constante de la prévalence des troubles
du neurodéveloppement (TND), des plans d’action sur 'autisme ont été mis en place
depuis 2015 afin d’améliorer leur prise en charge. Une des avancées majeures a été
la création des plateformes de coordination et d’orientation (PCO) sur le territoire
frangais permettant la mise en place d'un parcours de « bilan et d'intervention
précoce ». Le médecin généraliste consulté en premier recours a une place centrale

dans le repérage des TND.

Objectif : L'objectif principal était d’étudier le profil des enfants adgés de 0 a 7 ans
suspectés de présenter des TND, qui ont été adressés a la PCO de Rouen par les
médecins généralistes. L'objectif secondaire consistait a analyser le fonctionnement
général de la PCO et faire un retour auprés des médecins généralistes.

Méthode : Réalisation d’'une étude épidémiologique, descriptive, rétrospective
monocentrique. Le recrutement s’est déroulé d’octobre 2019 a décembre 2022 avec
un recueil de données d’octobre 2019 a décembre 2023.

Résultats : L’échantillon comprenait 239 patients (79,5 % de gargons et 20,5 % de
filles) orientés par 181 médecins généralistes. Les résultats ont montré un parcours
de soin précoce : moyenne d’age d'entrée de 4 ans et 3 mois, moyenne d’age au
moment des diagnostics de 4 ans et 5 mois. Le délai moyen avant le 1°" avis spécialisé
était de 60 jours et le temps moyen passé au sein de la plateforme était de 1 an et

6 mois.

Discussion : La PCO est un soutien important pour les médecins généralistes dans
le parcours précoce des enfants atteints de TND (age précoce de prise en charge,
coordination des soins). Les axes a développer seraient de raccourcir le délai d’attente,
d’augmenter la pose de diagnostic, de fluidifier le partage d’information du dossier

patient avec 'ensemble des intervenants.

Mots clés : Trouble du neurodéveloppement, repérage, médecins généralistes,

plateforme de coordination et d’orientation, intervention précoce.



