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INTRODUCTION

Depuis le début du XXe siécle, les innovations médicales et de santé publique ont
entrainé des changements spectaculaires dans I'épidémiologie des problemes de
santé chez les enfants. Les maladies infectieuses ont considérablement diminué et les
taux de survie des enfants atteints de cancer, de cardiopathie congénitale, de leucémie

se sont améliorés.

Cependant, au cours des cinquante derniéres années, les problemes de santé
chroniques et les incapacités chez les enfants ont augmenté de fagon constante,
principalement a cause de I'asthme, de I'obésité, des problémes de santé mentale et
des troubles du neurodéveloppement.

Dans le DSM-V, les troubles du neurodéveloppement (TND) sont définis comme
un ensemble d’affections, débutant durant I'enfance et se caractérisant par des déficits
du développement, entrainant une altération du fonctionnement personnel, social,
scolaire ou professionnel [1].

Le repérage précoce des TND et l'initiation d'une prise en charge rapide avec
I'organisation d'un parcours de soins est un sujet au coeur des politiques actuelles de
santé publique. Dans cette optique, des plateformes de coordination et d'orientation
(PCO) ont été créées en 2019, afin d’organiser un parcours de soin coordonné selon
les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) de 2020, et de proposer
des interventions précoces.

Les derniers rapports ministériels décrient le manque de données
épidémiologiques sur les TND, au risque de faire reposer la construction des actions
publiques sur des bases incomplétes et d’induire des problémes de dimensionnement
de ces actions.

A Rouen, la PCO a été mise en place en novembre 2019, conformément aux
directives ministérielles de 2018. A ce jour, aucune étude épidémiologique n’a été
réalisée concernant les caractéristiques des enfants accompagnés et de leur parcours
de soin.

Ce travail de thése consiste donc a réaliser une étude sur les enfants suspects
de TND, accompagnés par la PCO de Rouen au 1¢ janvier 2023, concernant leurs

caractéristiques et leur parcours de soin.
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1. Le neurodéveloppement

1.1. Définition du neurodéveloppement

Il recouvre 'ensemble des mécanismes qui, dés le plus jeune age et méme avant
la naissance, structurent la mise en place des réseaux neuronaux, impliqués dans
la motricité, les fonctions exécutives, la vision, l'audition, le langage et la

communication, I'oralité, les interactions sociales et le comportement.

Ces mécanismes sont dordre biologiques, moléculaires, génétiques,

épigénétiques et environnementaux [2].

1.2. Le fonctionnement cérébral

Le systéme nerveux est composé d’'une grande diversité de types de cellules, dont
100 milliards de neurones, communiquant entre eux par influx nerveux (potentiels
d’action). Grace a l'influx nerveux, les neurones libérent des neurotransmetteurs
dans l'espace intersynaptique, pouvant étre excitateurs (glutamate) ou inhibiteurs
(GABA).

Au cours du neurodéveloppement, le systéme nerveux se constitue a partir des
cellules souches neurales. Les cellules se différencient les unes des autres en
fonction de leur position dans le systéme nerveux en développement. Ces régions
cérébrales nouvellement formées vont ensuite se connecter entre elles et se

spécialiser dans des fonctions particuliéres [3].

1.3. Les bases du neurodéveloppement

La trajectoire développementale d'un enfant est un processus dynamique,

correspondant a une série d’étapes successives, parfois intriquées entre elles.

Elle résulte d’interactions permanentes entre les facteurs génétiques et les
facteurs environnementaux. C’est la formation et la maturation des connections et
des circuits cérébraux qui permettent I'apparition des compétences dans plusieurs
domaines interdépendants : sensori-moteur, cognitif, socio-affectif et de

communication.
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L’intégration sensorielle et motrice joue un réle initial trés important. Les
processus d’organisation cérébrale se font a partir des informations et des perceptions
obtenues par le toucher, le godt, I'odorat, I'audition, la vision et la position des
différentes parties du corps.

Les troubles du développement sensoriel, de la motricité et des coordinations
peuvent étre ensuite de véritables entraves au développement du langage, des

fonctions cognitives ou du lien social [4].

1.4. La plasticité cérébrale

by

Il s’agit de la capacité du systéme nerveux a réorganiser ses connexions
nerveuses sur un plan fonctionnel et structural, en réponse a des changements
intrinseéques (facteurs génétiques ou épigénétiques) ou extrinséques (lIésions
clastiques ou modifications environnementales durant la grossesse, les premiers mois
de la vie de l'enfant : stress, nutrition, toxiques, médicaments, agents infectieux,

éducation, expériences, exercice physique, rééducations...).

Elle débute dés la vie embryonnaire lors de la migration neuronale, et se poursuit
de la naissance jusqu’a I’adolescence, avec la myélinisation des fibres axonales et

I’'arborescence des neurones.

La plasticité cérébrale est maximale les 1000 premiers jours de vie de I'enfant.
L’étude de Baroncelli et al publiée en 2011 [5], a montré qu’il est plus aisé de stimuler
les capacités, de récupérer une trajectoire développementale la plus proche possible
de I'enfant neurotypique et prévenir au maximum les surhandicaps pendant cette

fenétre développementale.
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2. Les troubles du neurodéveloppement

2.1,

Définition des troubles du neurodéveloppement

Les TND apparaissent comme un spectre (continuum), plutdt que comme des troubles

isolés. Leur diagnostic s’appuie sur deux classifications des troubles mentaux :

La cinquiéme édition de la classification américaine, le DSM-V, publiée par
I'Association Américaine de Psychiatrie

La onzieme révision de la classification internationale des maladies, la
CIM-11.

C'est dans le DSM-V que la catégorie « troubles du neurodéveloppement » est

apparue, en 2013.

Les TND y sont définis comme un ensemble d’anomalies du fonctionnement

cérébral qui débutent durant la période du développement. lIs entrainent des

difficultés significatives dans I’acquisition et I’exécution de fonctions spécifiques

intellectuelles, motrices ou sociales [1].

Selon le DSM-5 et la CIM-11, les TND regroupent :

Le trouble du spectre de I'autisme

Le trouble de I’attention, avec ou sans hyperactivité

Le trouble du développement intellectuel, anciennement « déficience
intellectuelle »

Le trouble spécifique des apprentissages (lecture, expression écrite et
déficit du calcul) anciennement « troubles dys »

Les troubles moteurs (trouble développemental de la coordination,
mouvements stéréotypés, tics)

Les troubles de la communication (déficits du langage, de la parole et de la
communication)

Les autres troubles neurodéveloppementaux, spécifiés (DSM-5), non
spécifiés (DSM-5 et CIM11) ou secondaires (CIM11).
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2.1.1. Le trouble du spectre de I'autisme (TSA)

Depuis sa description initiale en 1943, les descriptions des troubles autistiques ont
fortement varié en fonction des nosographies. Les critéres diagnostiques du TSA sont
désormais définis dans le DSM-V dans les deux dimensions symptomatiques

suivantes :

- Déficits persistants de la communication et des interactions sociales ;
- Caractére restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des

activités.

Cette définition doit étre complétée par la définition d’'un niveau de sévérité : avec ou

sans déficience intellectuelle.

2.1.2. Le trouble de I'attention, avec ou sans hyperactivité (TDA/H)

Il est apparu pour la premiére fois dans la troisieme révision du DSM, en 1980. I
associe a des degrés divers trois groupes de symptémes :

- Le déficit attentionnel, caractérisé par I'incapacité de terminer une tache, la
fréquence des oublis, la distractibilité et le refus ou I'évitement des taches
exigeant une attention soutenue.

- L’hyperactivité motrice, constituée d’'une agitation incessante, d’'une
incapacité a rester en place quand les conditions I'exigent (notamment en
milieu scolaire) et d’'une activité désordonnée et inefficace.

- L’impulsivité, définie par la difficulté a attendre, le besoin d’agir et la

tendance a interrompre les activités d’autrui.

Il existe trois types de TDAH :

- Avec prédominance « déficit attentionnel »
- Avec prédominance « hyperactivité/impulsivité »

- De type mixte (hyperactivité/impulsivité et troubles attentionnels associés).
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2.1.3. Le trouble du développement intellectuel (TDI)

Les trois critéres suivants doivent étre présents :

- Déficit du fonctionnement intellectuel (raisonnement, apprentissages,
résolution de probléme, capacité d’abstraction, de jugement...) ;

- Déficit des fonctions adaptatives affectant les habiletés conceptuelles,
sociales et pratiques. Ces limitations altérent les capacités de communication,
de participation sociale et d'indépendance ;

- Débutant pendant la période de développement (enfance) et non a I'age
adulte.

2.1.4. Les troubles spécifiques du langage et des apprentissages
(TSLA)

Il s’agit d’'une dénomination fonctionnelle de la HAS, regroupant les troubles

du langage, les troubles spécifiques des apprentissages et le trouble

développemental de la coordination (TDC), eux-mémes définis dans le DSM-V.

Ces troubles affectent une ou plusieurs fonctions cognitives mais pas

I'ensemble du fonctionnement cognitif de I'enfant ou de la personne.

lls sont durables : a linverse d’'une simple difficulté d’apprentissage, ils
persistent depuis au moins six mois en dépit d’'une prise en charge individualisée.
lls interférent de maniére significative avec la réussite scolaire, le fonctionnement

professionnel ou les activités de la vie courante.

2.1.5. Les troubles du neurodéveloppement complexes

Cette dénomination n’apparait pas dans la définition du DSM-V des TND, mais elle est

utilisée en pratique clinique. Elle désigne I'association de plusieurs TND.

La figure suivante illustre le continuum entre les différents TND, et notamment

I’'association du TSA aux autres TND.

26



Troubles du Spectre Autistique et Troubles Neurodeveloppementaux

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 =1 40 4 70% d'association

Trouble déficitaire de I'attention (TDA/H) /
et troubles du développement exécutif oo TEA soni

Troubles spécifiques des apprentissages fréquemment associés
aux autres TND

Trouble d'acquisition du langage
Dysphasies )

10 a 20% d'association
Troubles complexes du développement cognitifs
« Multidys »

Source : DHU PROTECT, Hapital Robert Debre, Paris.

Figure 1: Association du TSA aux autres TND [2]

2.2. Epidémiologie

A ce jour, il existe encore trés peu de données épidémiologiques concernant
les TND en France.

Deux registres des handicaps de I'enfant (RHE) permettent actuellement d’étudier
I'évolution de la prévalence du TSA en France. Le premier registre couvre le
département de la Haute-Garonne (RHE31) et le deuxieme ['lsére, la Savoie et la
Haute-Savoie (RHEOP). Ces registres ont été constitués a partir de données
recueillies auprés des Maisons Départementales pour les Personnes Handicapées
(MDPH).

L’étude de Delobel-Ayoub et al publiée en 2020 [6] utilisant les données de ces
registres, indique une augmentation des diagnostics de TSA chez les enfants de
8 ans nés entre 2007 et 2009 par rapport a ceux nés entre 1995 et 1997 (augmentation
de 2.3 & 7.7%o et de 3.3 a 5.6%o pour le RHE31 et le RHEOP respectivement).
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Dans le RHE31, le rapport de 2021 [7] indique encore une poursuite de
Ilaugmentation; en effet, la prévalence du TSA chez les enfants nés entre 2009 et
2011 est estimée a 9.5%.. Cette méme étude retrouve une prévalence du TDI a 3,4%o

en France, tout niveau de sévérité confondu.

L'étude francaise de Di Folco et al publiée en 2022 [8] estime la prévalence de la

dyslexie (ancienne nomenclature utilisée dans l'article) a 6,6% en France.

Concernant les autres TND et notamment le TDAH, on ne retrouve pas d’étude de
prévalence effectuée en France. L'étude de Sayal et al publiée en 2018 [9] retrouve
une prévalence du TDAH au niveau mondial entre 2 et 7%. L’étude de prévalence
Zablotsky et al [10] menée aux Etats-Unis et publiée en 2019, retrouve une prévalence
du TDAH entre 8,5 et 9,5%. C’est cette méme étude qui fait état d’environ un enfant

sur 6 atteint d’'un TND aux Etats-Unis.

La derniére stratégie gouvernementale concernant les TSA et les TND en
France parue en novembre 2023 [11] s’appuie donc sur les études menées en France
et a I'étranger citées précédemment, pour communiquer des chiffres clés concernant

les TND en France:

- 1 personne sur 6 est concernée par un TND

- Le TSA concerne 1 a 2% de la population

- Les troubles « Dys » concernent 8% de la population

- Le TDAH concerne 6% des enfants et 3% des adultes

- Le TDI concerne 1% de la population.

Des études frangaises utilisant les données de cohortes sont toutefois en cours. Par
exemple, la cohorte Elena [12] comprend 900 enfants ayant un diagnostic de TSA,
recrutés entre 2013 et 2019 dans neuf régions en France. L’étude de Dellapiazza et al
[13] sur cette cohorte retrouve 83 % de garcons et 17 % de filles. 30 % des enfants
ont une déficience intellectuelle sévére a modérée associée a ce TSA et 70 % ont une

déficience intellectuelle Iégére ou n’ont pas de déficience intellectuelle.
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2.3. Facteurs de risque de troubles du neurodéveloppement

Les facteurs de risque de présenter un TND sont multiples: génétiques,
environnementaux, anté, péri et post-nataux. lls peuvent entraver la trajectoire
développementale initiale, en affectant I'intégration sensorimotrice et la mise en place

des réseaux neuronaux.

2.3.1. Prématurité et facteurs environnementaux périnataux

Les enfants prématurés sont nés avant le terme de 37 semaines d’aménorrhée
(SA). La notion de « terme précoce » distingue les enfants nés de 37SA a < 39SA,
des enfants nés a terme de 39 a 41 SA.

La neurogenese dans les zones ventriculaires et sous-ventriculaires du cortex
cérébral se poursuivant au troisieme trimestre de grossesse (environ a 28 SA), la
prématurité affecte donc gravement ce processus. A cause des agressions
cérébrales induites par la prématurité, un déséquilibre entre les neurones excitateurs
glutamatergiques et les neurones inhibiteurs GABAergiques apparait. Une
disproportion entre ces deux types de neurones est associée a I'épilepsie, a I'autisme,
aux troubles neurodéveloppementaux et aux maladies psychiatriques [14].

Le nombre de naissances prématurées a augmenté ces derniéres décennies :
limitées a moins de 5 % des naissances il y a trente ans, elles représentent désormais
plus de 7% du total des naissances annuelles en France, d’aprés la derniére
Enquéte Nationale de Périnatalité [15]. Cette augmentation est liee a différents
facteurs, notamment 'augmentation de 'age maternel et des grossesses multiples,
lices elles-mémes au recours a la procréation médicale assistée. Elle est aussi la
conséquence d’une meilleure prise en charge médicale des nouveau-nés prématurés

et d’'une diminution de leur mortalité.

En France, le suivi de deux cohortes nationales a permis d’acquérir plus de
données sur la prise en charge des prématurés dans notre pays mais aussi sur leur

devenir.

L’étude EPIPAGE 1 a montré que les enfants nés grands prématurés avant 32
SA avaient plus de paralysie cérébrale et de TND que les enfants nés a terme. Les
enfants nés entre 32 et 34 SA avaient aussi plus de TND et présentaient plus d’échecs

scolaires que les enfants nés a terme [16].
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L’étude EPIPAGE 2 décrit le neurodéveloppement a 5 ans des enfants nés
prématurés. Les taux de déficiences neurodéveloppementales sévéres/modérées
étaient de 28 % pour les 24-26 SA et de 38,5% pour les déficiences Iégéres dans cette
méme population. Il faut noter qu’il existe 34% de déficience légére chez les 32-34SA
[17].

2.3.2. La théorie de I'attachement

La théorie de I’attachement postule la place centrale du besoin d’échange et de
relations affectives du nouveau-né vis-a-vis de ses figures parentales. Le trouble
réactionnel de l'attachement est défini dans le DSM-V comme un ensemble de
comportements d’attachement gravement perturbés et en inadéquation avec le stade
du développement, dans lequel I'enfant ne se tourne que peu ou rarement vers une
figure d’attachement pour étre consolé, aidé, protégé ou entouré d’affection. Il peut
étre associé a des retards de développement, notamment du langage.

Le devenir et la qualité des modalités d’attachement de I'enfant sont en partie
conditionnés par le niveau de stress des parents, celui-ci pouvant affecter la qualité
des échanges et celle des ajustements émotionnels réciproques. La perturbation des
liens d’attachement lors de la naissance prématurée affecte la qualité et I'efficience
des relations entre le nouveau-né et ses figures parentales. La prématurité étant
considérée comme un facteur de stress parental, on peut donc s’attendre a retrouver
plus facilement des troubles des interactions précoces parents/enfants, comme le

montre I'étude de Gomaiee et al publiée en 2018 [18].

Les mesures d’accompagnement et de soutien des parents d’enfant prématuré
sont donc primordiales afin que ceux-ci puissent adopter, dans les meilleurs délais, les
modalités relationnelles les plus ajustées et contenantes pour leur enfant [19]. Il est
maintenant bien démontré que les parents doivent étre intégrés comme partenaires
de soins : leur présence continue lors du séjour dans les unités de néonatalogie
favorise le lien parent-enfant, soutient les compétences parentales, prépare le retour
a domicile, et améliore le bon développement de I'enfant en réduisant la durée

d’hospitalisation (en moyenne de 5,3 jours) [20].

2.3.3. Retard de croissance intra-utérin (RCIU)

Le RCIU est défini comme un petit poids pour I'dge gestationnel, inférieur au 10°

percentile, associé a une anomalie de la dynamique de croissance foetale.
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La relation entre RCIU et survenue de complications neurologiques précoces, telles
que I'hémorragie intraventriculaire (HIV), les leucomalacies périventriculaires (LMPV)
et la rétinopathie, est controversée dans la littérature, notamment dans EPIPAGE 1
[16].

Un RCIU ajouté a une prématurité augmente le risque de TND [21]. La revue de la
littérature de Murray et al, en 2015, montrait que le score neurodéveloppemental des
enfants RCIU était inférieur au score des enfants nés eutrophes, de - 0,5 DS pour les
enfants nés aprés 35 SA et de -0,7 DS pour les enfants nés avant 35SA [22].

L'étude de Baschat et al publiée en 2011 [23] rapporte que les nouveau-nés a terme
ayant un RCIU ont un risque élevé d’anomalies neurodéveloppementales, y
compris de retard moteur et de troubles cognitifs, avec des troubles des
apprentissages et de mauvais résultats scolaires.

2.3.4. Microcéphalie

A 3 mois, un périmétre cranien < 1DS (Dérivation Standard) est un facteur fortement
prédictif d’'un plus mauvais développement cognitif et psychomoteur a I'dge de 12 et
24 mois. Cette corrélation est d’autant plus marquée que le périmétre cranien est réduit
[24].

2.3.5. Encéphalopathies d’origine supposée hypoxo-ischémique

L’utilisation de I'hypothermie thérapeutique dans la prise en charge des enfants avec
encephalopathie hypoxo-ischémique en période néonatale a considérablement
amélioré le pronostic ultérieur, mais le risque de survenue de TND reste important,

comme le montre I'étude de Shankaran et al publiée en 2012 [25].

L’étude de Murray et al [26] souligne que I'encéphalopathie de stade 1, écartée des
protocoles de mise en hypothermie, peut avoir malgré tout des répercussions a long
terme chez I'enfant, avec un risque modéré de TND qui peuvent s’exprimer a I'dge

scolaire.

2.3.6. Accidents vasculaire cérébraux ischémiques (AVC) artériels

Le risque de développer des troubles neurodéveloppementaux est clairement établi
pour les enfants ayant eu un AVC ischémique artériel néonatal : paralysie cérébrale
spastique unilatérale, difficultés scolaires et risques de survenue d’une épilepsie. Le

risque de survenue de séquelles neurologiques est d’autant plus élevé que les Iésions
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sont étendues et profondes, intéressant les noyaux gris centraux et le faisceau

corticospinal [27].

2.3.7. Cardiopathies congénitales

L’évaluation du développement cognitif des enfants de la cohorte EPICARD montre
que les enfants opérés obtiennent des scores plus bas dans I'expression verbale et le

raisonnement logique en comparaison aux enfants cardiopathes non opérés.

La catégorie des patients a haut risque de développer un TND comporte les nouveau-
nés et nourrissons nécessitant une chirurgie a coeur ouvert, les enfants atteints d’'une
cardiopathie cyanogéne ne nécessitant pas de prise en charge chirurgicale durant les
premiers mois de vie et les cardiopathies associées a des comorbidités [28].

2.3.8.Risques liés a 'anesthésie et a la chirurgie

L’anesthésie générale dans la petite enfance ne semble pas étre associée a des effets
indésirables sur le développement [29]. Cependant, si'anesthésie est nécessaire, des
efforts devraient étre faits pour limiter la durée et la dose des anesthésiques.

2.3.9. Hyperbilirubinémies

Le systeme auditif est la partie du systéme nerveux central la plus sensible a la toxicité
induite a la bilirubine, plusieurs grandes études observationnelles ont fait le lien entre

hyperbilirubinémie et atteinte du systéme auditif [30].

Avec une prise en charge adaptée par photothérapie et exsanguino-transfusion, le
pronostic global a long terme des nouveau-nés exposés a une hyperbilirubinémie

importante est bon [31].

2.3.10. Infections néonatales

Une méta-analyse incluant 17 études, portant sur 15 331 enfants, concluait que
le sepsis prouvé par une hémoculture positive en période néonatale chez les enfants
de trés petit poids de naissance était corrélé a une augmentation du risque d’avoir une

ou plusieurs déficiences neurodéveloppementales au long terme [32].

Les résultats d’'une étude de Mitha et al [33] menée sur la cohorte frangaise
d’EPIPAGE ont également montré un lien entre I'infection néonatale et les résultats
neurodéveloppementaux a 5 ans des enfants nés avant 32 SA.
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2.3.11. Obésité
Les enfants de méres obéses ou en surpoids par rapport aux meres de poids normal
ont plus souvent des troubles de comportement. lls ont aussi plus de TND dans
différents domaines : communication, motricité globale, motricité fine, résolution de

problémes, TDAH, fonctions exécutives (attention et planification) [34].

2.3.12. Exposition in utero aux substances psychoactives, au tabac
et aux médicaments

Une revue de la littérature a été réalisée sur l'association entre le
neurodéveloppement de I'enfant et I'exposition anténatale a des consommations
modérées a moyennes (entre 1 et 6 verres par semaine) et aigués d’alcool (plus de 4
ou 5 verres par occasion). Cette analyse confirme un lien péjoratif entre cognition de
'enfant et consommation aigué d’alcool ainsi qu’entre la consommation modérée

d’alcool et le comportement de I'enfant [35].

Le tabac semble avoir un impact neurodéveloppemental mais I'exposition seule
au tabac n’est pas suffisante pour justifier la modification du suivi des enfants exposés,
comme le montre I'étude d’Ekblad et al de 2010 [36].

Pour [l'exposition anténatale aux drogues Illicites, les conséquences
psychosociales sont au moins aussi responsables des troubles
neurodéveloppementaux présentés par les enfants de meéres toxicomanes que

I'exposition foetale aux drogues [37].

Le risque lié a I'exposition maternelle aux antiépileptiques pour la survenue de
troubles neurodéveloppementaux chez I'enfant est réel ; il est particulierement bien
démontré pour I'acide valproique. L’Agence Nationale de Sécurité du Médicament
(ANSM) a récemment alerté sur les risques de TND chez les enfants dont le pére a
été traité par acide valproique dans les trois mois qui précédent la conception. Dans
I'étude de Sakai et al publiée en 2023 [38], il est démontré que I'administration d’acide
valproique a des souris modifie la méthylation de 'ADN des spermatozoides par
hyperacétylation des histones au cours de la spermatogenése, ce qui affecte la

génération suivante.

D’autres molécules comme le topiramate pourraient s’avérer étre en lien avec la
survenue de TND [39].
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2.3.13. Infection a Cytomégalovirus (CMV)

Les infections congénitales a CMV peuvent aboutir & des TND lourds. L’atteinte

auditive et visuelle, peut étre évolutive et nécessite une surveillance a long terme [40].

2.3.14. Antécédent de TND au premier degré

La présence d'un trouble du neurodéveloppement chez I'un des parents ou dans la

fratrie est un facteur de risque connu dans les troubles neurodéveloppementaux.

Dans une étude transversale francaise, Septier et al [41] ont étudié le risque de
TDAH chez les proches au premier degré de personnes atteintes de TSA et chez des
proches de sujets combinant les deux pathologies (TDAH et TSA), et dans un groupe
controle. Le TDAH était plus fréquent chez les proches de personnes atteintes que
dans le groupe controle : 19 % versus 7 %. Ces troubles étaient plus fréquents chez
les proches des personnes ayant I'association des deux troubles que chez les proches
d’'une personne ayant un TSA seul.

Une étude cas-témoin finlandaise [42] a partir d’individus recrutés dans une
étude de cohorte suggére une augmentation de la fréquence de troubles
neurodéveloppementaux ou psychiatriques dans la fratrie de personnes atteintes de
troubles du spectre autistique avec un risque relatif de 2,5 avec un intervalle de
confiance a 95 % (2,3 ; 2,6) en comparaison de la fratrie du groupe controle.

2.3.15. Vulnérabilité socio-€économique

La précarité sociale et économique du foyer impacte le développement de
I'enfant, que ce soit comme co-facteur de vulnérabilité pour certains aspects (dans le
cas de la prématurité par exemple), ou comme facteurs indépendants pour certains
TND. Des méta-analyses ont permis de retenir plusieurs facteurs de vulnérabilité
socio-économique : le niveau d’études des parents, les familles monoparentales, le
fait que les parents aient une activité professionnelle ou non, le niveau socio-

économique... [43].

2.3.16. Vulnérabilité affective
La maltraitance et négligence sévére envers les enfants constituent des facteurs de

risque de troubles du comportement. Les expériences négatives vécues par les
parents durant leur enfance constituent des facteurs de risque élevé de TND chez

leurs enfants, comme le rapporte I'étude de Folger et al de 2018 [44].
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2.3.17. Svynthése des recommandations HAS

Les facteurs de risque ont été stratifiés par la HAS en haut risque et risque modéré,

en fonction de leur prévalence et pour des raisons pratiques d’organisation du suivi

[4].

Facteurs de haut risque de TND :

Grande prématurité (< 32 semaines d’aménorrhée (SA))

Prématurés < 37 SA avec retard de croissance intra-utérin (RCIU)
Encéphalopathie supposée hypoxo-ischémique ayant une indication
d’hypothermie thérapeutique

Accident vasculaire cérébral (AVC) artériel périnatal (diagnostiqué entre la
20° semaine de vie foetale et le 28° jour de vie y compris chez le nouveau-né
prématuré)

Anomalies de la croissance cérébrale : microcéphalie avec périmétre cranien
< - 2 DS a la naissance vérifiée secondairement ou macrocéphalie > + 3 DS
pour le terme (persistant aprés une seconde mesure)

Antécédents familiaux de TND sévere au premier degré (frére ou sceur ou
parent)

Infections congénitales symptomatiques a cytomégalovirus et autres
feetopathies infectieuses : toxoplasmose, Zika, rubéole...
Méningo-encéphalites bactériennes et virales herpétiques

Cardiopathies congénitales complexes opérées: transposition des gros
vaisseaux, syndrome d’hypoplasie du ventricule gauche

Exposition prénatale a un toxique majeur: certains antiépileptiques
(valproate de sodium), exposition sévere a l'alcool et/ou avec signes de
foetopathie

Chirurgie majeure, prolongée et répétée (cardiaque, cérébrale, abdominale,

thoracique)

Facteurs de risque modérés :

Prématurité modérée (de 32 SA a 33 SA + 6 jours)
Prématurité tardive (de 34 SA a 36 SA + 6 jours)

Petit poids de naissance par rapport a I’age gestationnel (PAG)
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e Malformations cérébrales ou cérébelleuses de pronostic indéterminé
(agénésie ou dysgeénésie isolée du corps calleux, ventriculomégalie > 15 mm,
petit cervelet avec ou sans anomalie du vermis cérébelleux, malformations
kystiques de la fosse postérieure)

e Encéphalopathie supposée hypoxo-ischémique de grade 1

e Exposition a I’'alcool significative sans signe de feetopathie

e Exposition prénatale a une substance psychoactive

e Choc septique avec hémoculture positive

¢ Méningoencéphalites a entérovirus.

L’environnement de I'enfant peut suggérer des circonstances a prendre en compte,
dont certains impacts peuvent faire passer I'enfant dans la catégorie a haut risque
de TND:

e Vulnérabilité socio-économique élevée : sans domicile fixe, seuil de
pauvreté, parent isolé, faible niveau scolaire parental...

¢ Vulnérabilité psychoaffective : violence conjugale/intrafamiliale, antécédents
d’expériences négatives vécues par la mére, exposition de I'enfant a des
maltraitances ou négligence grave, difficultés psychologiques ou psychiatriques

actuelles dans le milieu familial...

2.4. Impact des troubles du neurodéveloppement

Les TND persisteront a I'age adulte pour 70 % des personnes, avec un

retentissement sur leur qualité de vie professionnelle, familiale et sociale [2].

En 2020, I'étude d’impact de la stratégie nationale autisme relevait un accés encore

trop limité a I'emploi, un manque de logement inclusif et un isolement des adultes [45].

L’étude de Bishop et al en 2020 a confirmé que le TSA et le TDI ont le
retentissement le plus sévére parmi les TND [46].

Concernant le TSA, 70% des personnes atteintes auront une autonomie fortement
réduite a I'age adulte [47]. Une récente méta-analyse incluant 640 000 patients a
montré une surmortalité chez les personnes avec un TSA et/ou un TDAH [48]. Pour

les personnes décédées entre 1999 et 2014 aux Etats-Unis, 'dge moyen au moment

36



du déces d’'un échantillon de personnes avec un TSA était divisée par 2 par rapport a
des personnes sans TND (36 ans contre 72 ans) [49].

Concernant le TDAH, les principales conséquences d’'un TDAH non diagnostiqué
et non traité a 'age adulte sont la perte d’emploi, un niveau de vie inférieur a celui
qu’ils auraient pu avoir en regard de leur potentiel, des poursuites judiciaires (26 % de
la population carcérale serait atteinte d'un TDAH selon certaines études
internationales), des accidents, des problémes relationnels, des conduites addictives
ou encore une faible estime de soi [50].

Des pathologies sont également associées aux TND, comme les troubles sensoriels
(déficience auditive ou visuelle), perturbation du sommeil, de l'alimentation, des
troubles psychopathologiques (anxiété, dépression...), des pathologies neurologiques
: principalement I'épilepsie (30% des enfants autistes ont une épilepsie associée).

La stratégie nationale de I'autisme-TND 2018-2023 réalise chaque année une étude
d’'impact sur la qualité de vie des personnes atteintes et des familles. En 2022, sur les
12 000 parents interrogés, 27% des parents avaient arrété de travailler pour s’occuper
de leur enfant [2].

2.5. Repérage des troubles du neurodéveloppement

Les conditions du repérage des TND sont définies par les recommandations de bonne

pratiques de la HAS de février 2020 et son argumentaire [4].

2.5.1. Organisation du repérage des TND

L’identification d’'un facteur de risque doit étre faite au mieux en période prénatale ou

périnatale et justifie la mise en place d’un suivi neurodéveloppemental organisé.

Il est recommandé que les enfants a risque de TND bénéficient d’un suivi clinique
particulier et qu’ils aient un médecin référent identifié (dans le carnet de santé) qui

assurera le suivi du neurodéveloppement.

En fonction des facteurs de risque de TND, les enfants auront accés a une consultation
dédiée.

Les enfants a risque modéré feront I'objet d’'une consultation par le médecin de 1¢
ligne, a la recherche de signes d’appel. Les enfants a haut risque feront d’emblée
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'objet d’'une consultation spécialisée en neurodéveloppement, menée par un

médecin spécifiquement formé aux TND en 2e ligne.

En France, les enfants présentant des facteurs de haut risque de TND (grande
prématurité, hypotrophie sévére...) sont suivis au terme de leur hospitalisation au sein
de Réseaux de Suivi des Enfants Vulnérables (RESV). Il s’agit de centres régionaux
d’aval, qui permettent le suivi jusqu’a I'dge de 7 ans par des professionnels médicaux

formés, avec des consultations aux ages clés du développement de I'enfant.

4 ™
= PREMIERE LIGNE Consultation
9 o * Médecins qui assurent le suivi habituel de I'enfant : simple
4('-0‘ Z médecins généralistes ou pédiatres libéraux de repérage des
£ t * Médecins de réseaux de périnatalité, PMI, scolaires signes d'alerte*
T 5
g !
g o
% ; 0 4 DEUXIEME LIGNE )
Y o 'E; Médecins référents pour le suivi des TND :
(o w "E pédiatres libéraux ou médecins de PMI Consultation
Q v Q *  Médecins de réseaux de suivi (périnatal ou pédiatrique) spécialisée
- g j; *  Professionnels libéraux coordonnés entre eux par un en neuro-
()] & .‘O meédecin développement
E Hq__) © +  Equipes pluridisciplinaires spécialisées : CAMSP, CMP, CMPP
E E B avec formation spécifique aux TND /
© | & i
L S
TROISIEME LIGNE
Centre de référence, constitué d'équipes pluridisciplinaires de ;
) Consultation
consultation d’expertise
Neuropédiatre, pédopsychiatre, médecine physique et
réadaptation

*: avec la grille Repérer un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans de la délégation
interministérielle a |'autisme et aux troubles du neurodéveloppement

Figure 2 : Organigramme des lignes de suivi [4]

2.5.2. Les signes d’appel

lls objectivent des décalages des acquisitions par rapport a la population générale, a
I'aide des grilles des acquisitions du carnet de santé. Il est recommandé par la HAS
de les rechercher dans le cadre de I'examen médical au cours des consultations
obligatoires selon le calendrier du carnet de santé.

Quel que soit 'age, toute inquiétude des parents concernant le neurodéveloppement

de leur enfant doit étre considérée comme un signe d’appel.
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2.5.3. Les signes d’alerte

Les signes d’alerte correspondent a une déviation importante de la trajectoire

développementale et nécessitent une orientation rapide a visée diagnostique.

lls sont synthétisés par la HAS dans I’Annexe 1 pour les enfants agés de 0 a 2 ans et

dans I'Annexe 2 pour les enfants de 3 a 7 ans.

Lors de la consultation dédiée au repérage, le médecin procédera a un examen
clinique détaillé et recherchera des signes d’alerte de TND selon la grille : « Repérer
un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » de la délégation

interministérielle a I'autisme et aux troubles du neurodéveloppement.

La grille de repérage est disponible dans 'Annexe 3, avec le repérage des signes

d’alerte de 6 mois a 6 ans.

2.5.4. La consultation spécialisée en neurodéveloppement

Elle a pour but d’affirmer ou d’infirmer une anomalie de trajectoire développementale
et d’établir le caractére pathologique ou non de ce décalage.

Chez les enfants a risque modéreé, elle est réalisée a la demande des médecins de 1¢
ligne, en cas de repérage de signes d’alerte détectés a 'aide de la grille de repérage.
Il est recommandé que cette consultation spécialisée soit faite dans les 3 mois apres

la consultation de repérage.

Chez les enfants a haut risque elle est réalisée d’emblée par le médecin formé aux
TND.

La consultation comprend une évaluation incluant :

- Motricité globale et fine, coordination

- Parole, langage, engagement social, contréle de soi et de I'activité, et mémoire
de travail

- Observation du comportement spontané et en réponse

- Apprentissages scolaires

- Vérification de la réalisation des tests de dépistage standard (audition, vision)

- Proposition de tests de repérage standardisés validés

- Examen pédiatrique clinique complet (poids, taille, périmétre cranien, examen

général).
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2.5.5. Les tests de repérages d'un TND

Il est recommandé d'utiliser des tests de repérage standardisés en fonction des
résultats de I'évaluation et systématiquement a certains ages clés. lls doivent étre
interprétés a la lumiére de I'examen clinique et guideront le choix des orientations vers

des interventions précoces et/ou des consultations pluridisciplinaires de diagnostic.
Il existe deux types de tests :

- Ceux utilisés pour une évaluation globale du neurodéveloppement
- Ceux qui explorent un domaine spécifique : TSA, comportement, profil

sensoriel, langage, fonction exécutives...
L’organigramme des tests de repérage est disponible en annexe 4.

Les tests de repérage des TND ne peuvent pas étre utilisés pour poser un diagnostic
de trouble du développement. Aucun outil de repérage idéal n’a été identifié par la

littérature.
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3. Le parcours de soins

Le parcours de soin est établi par les recommandations de bonnes pratiques de la
HAS de février 2020 et par son argumentaire [4].

Selon les résultats obtenus lors de la consultation spécialisée en

neurodéveloppement, I'enfant doit étre orienté rapidement.

3.1. Siun TND est fortement suspecté

Il est nécessaire d’orienter I'enfant vers des interventions précoces : bilan et

rééducation si nécessaire, forfaits d’'interventions précoces dans le cadre des PCO.

Le délai attendu entre le repérage d’anomalies du développement et le début des
interventions ne doit pas étre trop long pour ne pas étre préjudiciable au
développement de I'enfant. En fonction de I'adge, chez les enfants de moins de 18
mois ce délai ne devrait pas excéder 3 mois, et 6 mois au-dela de 18 mois.

Toutes ces interventions doivent étre prescrites et coordonnées par le médecin
référent du TND.

Devant des TND séveéres et touchant plusieurs domaines, ou en cas d‘absence
d’amélioration aprés 3 mois d’interventions bien conduites, une consultation a visée
diagnostique spécialisée dans les TND est a programmer auprés d'une équipe

multidisciplinaire.

Dans tous les cas et en attendant la mise en place des interventions précoces, il est
aussi recommandé de prodiguer des conseils aux parents et de mettre en place une
guidance parentale pour débuter des activités a domicile, et de proposer

systématiquement une socialisation des jeunes enfants en structure multi-accueil.

En cas de doute, une nouvelle évaluation trois mois plus tard est recommandée.
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3.2.

Organisation des niveaux de prise en charge

Cette organisation se calque les niveaux de suivi de la Figure 1. Elle est valable pour

le repérage mais également pour le suivi et la coordination des enfants avec un TND.

3.2.1.Premiére ligne

Les professionnels de premiére ligne comprennent :

Professionnels de la petite enfance (auxiliaires de puériculture, assistantes
maternelles, éducateurs de jeunes enfants, éducateurs spécialisés, etc.)
Professionnels de [PEducation nationale (enseignants, infirmiers,
psychologues et médecins de I'Education nationale)

Professionnels de santé exergant en libéral, en service de protection
maternelle et infantile (PMI) ou structures de type maison pluridisciplinaire de
santé, notamment médecins généralistes, pédiatres, professionnels

parameédicaux.

3.2.2. Deuxiéme ligne

L’équipe de deuxiéme ligne est constituée de professionnels spécifiquement formés

au trouble du neurodéveloppement et au trouble du spectre de I'autisme :

Equipes de pédopsychiatrie (service de psychiatrie infanto-juvénile dont
centres médico-psychologiques - CMP)

Services de pédiatrie

Centre d’action médico-sociale précoce (CAMSP)

Centre médico-psycho-pédagogique (CMPP)

Réseau de soins spécialisés sur le diagnostic et I'évaluation de I'autisme, ou
praticiens libéraux coordonnés entre eux par un médecin, ainsi que les équipes
territoriales d’appui (ETADA).

L’enjeu de la 2° ligne est d’assurer au plus prés de I'enfant, et dans un délai

raisonnable, une coordination entre les organisations ou les professionnels y

participant, tout en garantissant des compétences complémentaires.

3.2.3. Troisieéme lignhe

La 3¢ ligne de recours aux soins dans le cadre du spectre de I'autisme est constituée

des professionnels exergant en centre ressources autisme ou en centre hospitalier
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pour des avis médicaux spécialisés complémentaires, notamment en neuropédiatrie,

génétique clinique et imagerie médicale.

Pour les troubles des apprentissages, il comprend les CHU et les centres de référence
des troubles du langage et des apprentissages (CRTLA).

3.3. Coordination du parcours

Le médecin traitant de I'enfant assure le repérage des signes d’alerte de TND.
Il peut étre initialement le médecin référent du suivi du TND.

Le médecin formé spécifiquement aux TND sera le médecin référent d’'emblée si
I'enfant est a haut risque de TND ou secondairement si I'état de I'enfant se complexifie.
Dans ces cas, il assure le suivi du TND et la coordination des soins en lien avec les
parents et les équipes de 2¢ ligne et avec I'école. Il fera les démarches administratives
(MDPH et ALD) si nécessaire.

Il est également important de mettre la famille au centre des soins. Le NICE
(National Institue for Heath and Care Excellence) recommande que les parents et les
tuteurs soient encouragés a participer aux décisions concernant les soins de I'enfant
[51].

Une méta-analyse portant sur 11 000 participants dans sept pays montre les bénéfices
de soins centrés sur la famille en terme de satisfaction, d’efficacité, de comportement
des enfants... [52].

La synthése du parcours de soins d’'un enfant a risque de TND est résumé dans la
Figure 3.
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Figure 3: Diagramme du parcours d'un enfant ayant un risque de TND [4]
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4. Les interventions précoces

4.1. Généralités

Une intervention précoce est définie comme toute intervention développementale
mise en place entre la naissance et 'age de 8 ans dans les domaines physique,

moteur, socio-émotionnel et cognitif.

Selon Cioni et al [53], les cing principes d’une intervention précoce sont les suivants
. adaptée a chaque enfant, multi-axiale, centrée sur la famille, d’intensité

croissante, intensive.

4 .1.1. Interventions précoces préventives

Dés la période néonatale d’hospitalisation pour un enfant prématuré, elles
comprennent les programmes de soins de développement, de guidance familiale
et de préparation a un retour précoce a domicile. Il est démontré que les grands
prématurés <32 SA sans comorbidités ont des bénéfices en termes moteur, cognitif et

comportementaux d’interventions précoces préventives [54].

4.1.2. Interventions précoces éducatives

Elles apprennent aux parents les étapes du développement de leur enfant et comment
stimuler son développement, favoriser les liens d’attachement parents-enfant,

reconnaitre et appréhender leur stress.

4.1.3. Interventions précoces thérapeutiques

Elles ont pour but d’entreprendre des prises en charge développementales
(kinésithérapie, psychomotricité, etc.), dans différents domaines du développement :
cognitif, moteur (motricité globale et fine, coordination) communication, émotionnel

social et adaptatif.
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Les recommandations HAS de 2020 recommandent les interventions précoces

suivantes en fonction des troubles identifiés :

Déficit Type d'intervention

Troubles du tonus ou du développement de |a motricité

ou de la posture Kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité,

Troubles de l'oralité alimentaire et verbale EREOphonle; Kindal e S, pys oMo,

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, psychomaotricité,

>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 o
psychomotricité

Ces orientations se feront en fonction de I'age de '’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 4: Interventions précoces en fonction des troubles identifiés [4]

4.2. Les enjeux des interventions précoces

Grace a la plasticité cérébrale, plus les interventions sont précoces et plus elles sont

efficaces [55]. Ce principe est illustré par la Figure 5 ci-dessous.

Elles limitent le risque de sur-handicap, en améliorant le quotient intellectuel chez
les enfants déficients [56], les habiletés de communication et le développement d’une
meilleure adaptation comportementale chez les enfants autistes [57].

Des études médico-économiques ont montré que la mise en place précoce de soins
adaptés et une réduction des délais d’attente baissent significativement les codts liés
aux TND [58].
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Elles fournissent, par ailleurs, un support parental pour une meilleure prise en
charge de leur enfant au domicile. Une plus grande implication des parents et de leur

enfant pendant I'intervention précoce est accompagnée d’une plus grande efficacité.

Au total, elles valorisent les parents, améliorent les compétences des enfants et

permettent de développer leur autonomie.

P Enjeu d’une intervention précoce

Communication
el moltricité

Rattrapage

o 4 :
= > "

12 mois 18 mois

Figure 5: Rattrapage de la trajectoire développementale grace aux interventions
précoces [4]

4.3. La guidance parentale

Le rapport des 1000 premiers jours du ministere des Solidarités et de la Santé
recommande la mise en compétence des parents, tout comme la HAS, qui préconise
la guidance parentale dans ses recommandations de 2020.

Son principe est de « valoriser les parents dans leurs sentiments de compétence et
de les placer au cceur de la prise en charge et de I'éducation de leur enfant» [4]. Elle
sensibilise les parents sur les étapes du développement de leur enfant, leur apprend
a stimuler leurs habilités et favorise une trajectoire développementale positive chez

leur enfant.

En pratique, plusieurs types de guidances sont possibles : rencontres entre parents
et familles, service de questions-réponses, documentation et prét de matériel
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pédagogique, soutien psychologique et social, formations et programmes de guidance
parentale.

Elle peut étre menée par des professionnels médicaux et paramédicaux tels
que les psychologues, orthophonistes, psychomotriciens, pédopsychiatres,

éducateurs...

Par exemple pour les troubles du langage oral, il s'agit d’encourager les parents a
parler a leur enfant, a le laisser s’exprimer sans l'interrompre, a reformuler ses paroles

avec un vocabulaire précis et une syntaxe correcte.

Il existe plusieurs programmes de guidance parentale en fonction du trouble,
comme le programme BARKLEY pour le TDAH, ou les programme PACT ou DENVER
pour le TSA.

Les bénéfices de la guidance parentale ont été mis en évidence au sein des familles
des enfants présentant un TDAH, en accompagnant par exemple les proches dans la
gestion des comportements problématiques, elle contribue a I'amélioration de leur

qualité de vie.[59]

4.4. L’inclusion sociale et scolaire

L’inclusion sociale, puis scolaire des enfants présentant un TND est un axe
important de leur prise en charge. La trajectoire développementale du nourrisson est
trés sensible a son environnement et aux variables qui I'influencent (niveau socio-

économique, niveau d’éducation des parents, statut familial et origine migratoire...).

En effet, avant I'acquisition d’'un langage oral permettant la communication, I'enfant
apprend et communique en imitant. Ainsi, un environnement riche en interactions,
multipliant les situations a imiter, a un effet favorable sur le développement des

enfants.

Il est observé qu’un mode de garde collectif de qualité type créche est bénéfique
pour le développement cognitif, surtout pour les enfants issus de familles les plus

défavorisées [60].

Ces éléments justifient aussi l'inclusion scolaire précoce en milieu ordinaire dés I'age

de 3 ans.
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Plus particulierement concernant I'autisme, de nouvelles unités d’enseignement
en maternelle (UEMA) ont été créées, comportant des équipes pluridisciplinaires

composeées d’enseignant, éducateur et rééducateurs.

Les recommandations suggéerent donc I'inclusion précoce en collectivité des
enfants présentant un TND : en créche, puis en milieu scolaire ordinaire [4]. Cette
inclusion, pour étre de qualité, doit étre accompagnée par des professionnels formés
aux besoins spécifiques des enfants avec TND.

Il est recommandé que le médecin référent puisse conseiller les familles
concernant les différents accompagnements scolaires dont I'enfant peut bénéficier. Il
n‘est pas nécessaire d’attendre un diagnostic précis pour faire une demande

d’aménagement scolaire.

Les recommandations stipulent qu’un lien soit établi, avec I'accord des parents (ou
des personnes ayant l'autorité parentale), entre le médecin de premiére ligne,
I'enseignant référent et si possible le personnel de santé de I'Education nationale

(médecin et/ou infirmiere).
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5. Politiques de santé publique

En tant que premiére cause de handicap chez I'enfant et devant leur prévalence
préoccupante, les TND sont au coeur des politiques de santé publique depuis plusieurs

années.

5.1. Les plans autisme

Depuis 2005, cinqg plans autisme ont cherché a faire émerger un modéle de prise
en charge, reposant sur un triptyque précoce : repérage, diagnostic, intervention,

faisant aujourd’hui consensus.

A partir de 2017, la stratégie nationale pour 'autisme au sein des TND 2018-
2022, correspondant au quatriéme plan autisme [2], a eu pour objectif d’étendre les
dispositifs de prise en charge de lautisme a I'ensemble des troubles du

neurodéveloppement.

Un des 5 engagements de cette stratégie est d’intervenir précocement auprés des

enfants présentant des difficultés de développement, avec pour objectifs de :

- Repérer les écarts au développement des trés jeunes enfants

- Confirmer rapidement des premiers signaux d’alerte

- Intervenir immédiatement et réduire les délais de diagnostic, en mettant en
place dans chaque territoire une PCO

- Réduire trés fortement le reste a charge pour les familles avec un forfait

d’intervention précoce.

Un budget total de 543 millions d’euros a été engagé pour cette stratégie nationale
autisme, dont 106 millions pour les interventions précoces et l'organisation d’un

parcours de soins coordonné.

Le dernier plan autisme publié en novembre 2023 ; |la stratégie nationale 2023-
2027 pour les troubles du neurodéveloppement : autisme, dys, TDAH, TDI [11],

poursuit les travaux entrepris par la stratégie précédente.

Elle a pour engagement d’amplifier la dynamique de la recherche, en menant
des projets tels que la Cohorte Marianne, afin de mieux comprendre les facteurs
environnementaux et biologiques qui contribuent a I'apparition de TND chez les

enfants.
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Elle souhaite également avancer l'age du repérage et des diagnostics, ainsi

gu’intensifier les interventions précoces. Pour cela, elle prévoit :

- D’intégrer le livret de repérage des signes inhabituels chez I'enfant dans le
carnet de santé

- De mieux informer les parents et les professionnels de santé des facteurs de
haut risque de TND afin de proposer un suivi attentif de I'enfant

- D’augmenter le nombre de professionnels formés et la qualité de leur formation.

- De déployerles PCOde 7 a 12 ans

- De permettre aux enfants a risque de TND ou diagnostiqués d’accéder a une
place en créche en étant prioritaire.

Au total, 680 millions d’euros sont alloués pour la période 2023-2027.

5.2. Les 1000 premiers jours

Lancée en septembre 2019 par le ministére de la Santé et des Solidarités, la
commission des 1000 premiers jours a rassemblé 18 experts de spécialités différentes
[20]. Elle s’appuie sur I'analyse des données scientifiques concernant cette période
débutant de la grossesse jusqu’aux deux ans de I'enfant, période sensible pour son

développement et sa sécurisation.

Cette commission avait notamment pour but de formuler un discours de santé
publique cohérent et de proposer un accompagnement personnalisé aux parents avec

une réponse adaptée aux fragilités et spécificités de I'enfant et de sa famille.

Dans le rapport publié en septembre 2020, on retrouve I'engagement suivant :
favoriser le dépistage, 'accompagnement et l'inclusion des enfants montrant des

anomalies de la trajectoire neurodéveloppementale durant leurs 1000 premiers jours.
Le rapport propose donc plusieurs axes :

- Fournir des outils pour sensibiliser les professionnels de la petite enfance qui
devront adresser I'enfant dés les premiers signaux d’alerte, notamment en
intégrant un guide de repérage au sein du carnet de santé.

- Développer des équipes mobiles multidisciplinaires pour sensibiliser les
professionnels de la petite enfance

- Mettre en place des interventions précoces

- Généraliser les dispositifs type « plateforme de coordination et d’orientation »

51



5.3. Les Plateformes de Coordination et d’Orientation

La création des PCO par la stratégie nationale pour l'autisme au sein des TND de
2018-2022 a eu pour objectif de mettre en place un parcours coordonné de bilan et
d’intervention précoce d’'un an, pour les enfants de 0 a 6 ans inclus, repérés avec un
potentiel TND.

5.3.1. Missions de la PCO
Les trois missions principales des PCO sont :

- Laconstruction d'un parcours de soins, de bilan et d’interventions précoces

- L'orientation vers un médecin coordinateur de proximité (CAMSP, CMP,
CMPP, médecin de ville).

- La rémunération de prestations de professionnels libéraux non
remboursés par I'assurance maladie (ergothérapeutes, psychomotriciens,

psychologues) par un forfait nommé « forfait d’'intervention précoce ».

Actuellement, les prises en charge en kinésithérapie, en orthoptie et en orthophonie
sont remboursées par la sécurité sociale. Toutefois, la PCO peut accompagner les
parents a la recherche d’'un de ces professionnels adaptés, et au plus prés de chez

eux.

5.3.2.La procédure d’entrée dans la PCO

Pour qu’un enfant soit suivi par la PCO, deux conditions doivent étre remplies :

- Unrepérage réalisé par un médecin de premiére ligne (médecin généraliste,
pédiatre, PMI, éducation nationale).

- Etre primo demandeur (aucun parcours diagnostic mis en place).

L’orientation vers la PCO est donc médicale. La grille de repérage des TND élaborée
par la délégation interministérielle a lautisme et aux TND: « Repérer un
développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans » (Annexe 3) est
adressée par mail ou courrier a la PCO.

Les dossiers sont enregistrés par le secrétariat de la PCO et sont ensuite
répartis sur les antennes correspondant au lieu d’habitation de I'enfant. Le médecin de
la PCO de I'antenne étudie les dossiers adressés et prescrit les interventions a mettre

en oceuvre.
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Les coordinateurs mettent en place les préconisations, informent les familles et
assurent le lien avec les structures de 2° et 3° ligne. La majeure partie de la
coordination médicale et de parcours est réalisée par téléphone ou email, les enfants
et les familles ne sont pas regus systématiquement par les professionnels.

La PCO ne pose pas de diagnostic : les diagnostics sont réalisés par les
structures dédiées sur les territoires, dont les médecins de PMI de 2e niveau. La
plateforme assure le lien avec les médecins et services a méme d’accompagner les
enfants vers le diagnostic (CMP, CMPP, CAMSP, libéraux...).

5.3.3. Forfaits d’intervention précoces

Les forfaits d’intervention précoce sont mis en place par la PCO par
conventionnement avec des professionnels libéraux : ergothérapeutes,

psychomotriciens et psychologues.

Ces professionnels sont contactés par la plateforme en fonction des besoins de
'enfant et de sa situation géographique. Les professionnels conventionnés sont
rémunérés directement par P'assurance maladie. Les enfants peuvent ainsi
bénéficier de rééducations en amont de I'obtention de I'Allocation d’Education de
I'Enfant Handicapé (AEEH) via la MDPH.

Deux types de forfaits peuvent étre proposés par la PCO :

- Bilan simple, afin d’étayer une pose de diagnostic ou une orientation de soins

- Bilan et suivi pour les enfants ayant besoin de rééducation particuliéres

En France au 1¢ juillet 2023, 55 000 enfants ont bénéficié d’interventions précoces et
d’un parcours de diagnostic grace a l'une des 112 PCO depuis leur création. lls étaient
150 en 2019 [11].
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Figure 6: Etat des lieux de I'ouverture des PCO en France en juillet 2020 [2].

5.4. LaPCO TND276

5.4.1. Organisation de la PCO TND276
La PCO TND276 a été I'une des premiéres mises en place en France, le 4 juillet

2019 et modifiée le 31 mars 2021 pour une extension a I'Eure. Elle couvre les
départements de Seine-Maritime et de I'Eure, en fédérant 13 structures porteuses
(CAMSP et CMPP).

Elle est divisée en 4 antennes : Rouen, Le Havre, Dieppe et I’Eure. Les
dossiers sont enregistrés par le secrétariat de la PCO TND276 au CHU de Rouen via
le logiciel Médiateam (serveur sécurisé de données de santé) et sont ensuite répartis

sur les antennes de Dieppe, Le Havre, Rouen et Evreux.
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5.4.2. Le staff de la PCO de Rouen
Le staff hebdomadaire de la PCO de Rouen est constitué du médecin

coordinateur de la PCO de Rouen, des rééducateurs référents en lien avec les familles
(ergothérapeute, neuropsychologue...) et de la secrétaire de la PCO. Les dossiers des
patients nouvellement enregistrés y sont discutés, afin d’identifier la demande du
médecin adresseur, d’attribuer un rééducateur référent et de préconiser les
interventions précoces rééducatives les plus adaptées, en attribuant ou non un forfait
d’intervention précoce. Les demandes d’enfants &gés de moins de 30 mois sont

traitées en priorité.

Au terme du staff, 'enfant peut étre réorienté au CAMSP, en neuropédiatrie ou
en consultation de débrouillage avec le médecin de la PCO, afin de préciser les
besoins de I'enfant.

Dans un deuxieme temps, le référent identifié au sein de la PCO de Rouen
contacte directement la famille, leur annongant I'attribution d’un forfait d’attribution
précoce pour un bilan et/ou des séances de rééducations. Il donne les contacts des
rééducateurs a proximité du domicile de I'enfant et s’assure de la présence d’un

meédecin coordinateur du parcours de soin de I'enfant.

5.4.3. Quelques chiffres
En 2021, 806 enfants ont été adressés a la PCO TND 276, soit 1355 depuis

sa création.

La file active (correspondant aux dossiers adressés moins les dossiers sortis)
a augmenté de 80% en 2022, atteignant 1981 enfants au 1° janvier 2023.

En 2022, 160 professionnels conventionnés interviennent pour les enfants de

la PCO, dont la moitié sont des psychomotriciens.

1540 forfaits d’intervention précoce ont été attribués depuis I'ouverture de la PCO TND
276 [61].
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6. Objectifs de I'étude

Comme exposé précédemment, les troubles du neurodéveloppement sont un
probléeme de santé publique majeur, au méme titre que I'asthme ou l'obésité. Le
ministére de la Santé et des Solidarités met au centre de ses préoccupations une prise

en charge précoce et globale des enfants atteints de TND et de leur famille.

Dans le cadre de la nouvelle stratégie autisme 2023, le rapport du sénat pointe le
manque de données épidémiologiques concernant les TND, empéchant la prise
de conscience de I'ensemble des acteurs face a I'ampleur des besoins a pourvoir [50].

Il recommande donc d’élaborer une politique de recueil des données, relatives a la

prévalence mais aussi a la prise en charge des TND.

L’objectif principal de ce travail est de décrire la population et le parcours de
soins des enfants suspects de TND, accompagnés par la PCO de Rouen au 1¢
janvier 2023.

Dans un second temps, nous avons comparé les enfants adressés a la PCO a
moins de 30 mois et a plus de 30 mois, afin de déterminer si des facteurs de risque
faisaient adresser plus rapidement a la PCO, et si cet adressage précoce donnait

acces a un parcours de soins optimisé.
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MATERIEL ET METHODES

1. Caractéristiques générales de I'étude

I s’agit d'une étude observationnelle, quantitative, descriptive et
monocentrique. Le recueil de données est rétrospectif, issu des dossiers médicaux
enregistrés sur le logiciel « Médiateam », des enfants accompagnés par la PCO de
Rouen au 1€ janvier 2023.

2. Criteres d’inclusion et d’exclusion

Les critéres d’inclusion sont :

- Etre un enfant adressé a la PCO de Rouen
- Agé de 0 a6 ans inclus
- Etre dans la file active de la PCO au 1¢ janvier 2023

- Avoir le statut « Accompagnement » au 1¢ janvier 2023
Ont été exclus les enfants :

- Adressés a une autre antenne de la PCO TND276 : Le Havre, Dieppe, Eure

- Agés de plus de 7 ans

- Les enfants dont le statut était au 1° janvier 2023 : « Demande a staffer »,
« Staff », « Evaluation médicale », « Recherche de ressource »,

« Renouvellement », « Sortie de la PCO », « Non suivi » et « Archivé ».

3. Critéres de jugement

Pour rappel, l'objectif principal de cette étude est de décrire la population et le
parcours de soin des enfants accompagnés par la PCO de Rouen au 1¢ janvier 2023.
L’adressage a la PCO, les interventions précoces, le parcours diagnostique et
I'orientation des patients constituent les critéres de jugement pour I'objectif

principal.

Le critére de jugement pour I'objectif secondaire est ’dge a I’adressage a la PCO.
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4. Méthodes de recueil

Les dossiers ont été sélectionnés sur le logiciel de gestion des dossiers médicaux
de la PCO de Rouen : Mediateam.

Grace aux filtres : « PCO de Rouen », « Accompagnement », « Au 1¢ janvier

2023 », 457 dossiers patients ont pu étre extraits. Les données cliniques ont

ensuite été recueillies a partir de Mediateam, de maniére anonyme dans une base de

données Microsoft Excel.

5. Données recueillies

Pour chaque patient, les données recueillies étaient les suivantes :

Caractéristiques des patients : sexe, mois et année de naissance, age de
début des signes d’alerte

Adressage : age d’adressage a la PCO, date d’adressage a la PCO, spécialité
du médecin adresseur, motif d’adressage, date du staff de la PCO

Facteurs de risque de TND (établis par les recommandations HAS de 2020),
médecin identifié pour la surveillance si des facteurs de risque étaient présents.
Parcours de soins: réalisation d'une consultation spécialisée TND,
consultations ORL et ophtalmologique demandées et effectives

Interventions précoces : attribution d’un forfait d'intervention précoce par la
PCO, rééducations demandées et effectives, délai entre 'adressage a la PCO
et la mise en place de la rééducation (selon les criteres des recommandations
HAS de 2020), guidance parentale, formation, mise en collectivité, inclusion
scolaire

Coordination des soins : identification d'un médecin coordinateur des soins
Diagnostic : réalisation d’'une consultation diagnostique spécialisée, diagnostic
posé

Projet individualisé de soins post-diagnostic : dossier MDPH, AESH, AEEH

accordées, orientation en libéral ou dans une structure spécialisée.

Une donnée issue du recueil a pu étre établie, il s’agit du délai de traitement du dossier

par la PCO, correspondant au délai entre la date d’adressage et la date du staff de la

PCO.
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6. Analyses statistiques

Les variables quantitatives ont été décrites par leur moyenne (écart-type) si elles
suivaient une distribution normale et par leur médiane (quartil 1 — quartil 3) dans le cas
contraire. Des histogrammes ont été tracés afin d’apprécier la distribution des

variables. Les variables qualitatives étaient décrites par leur effectif (pourcentage).

Des analyses bivariées ont été effectuées pour évaluer les associations brutes
entre certaines variables d’intérét, a I'aide des tests du Chi 2 (ou du test exact de
Fisher) et du test de Student (ou du test de Mann-Whitney) selon le type de variable
et les conditions de validité des tests. Le seuil de significativité des tests statistiques

était une p-valeur inférieure a 0.05.

Toute les analyses ont été réalisées avec le logiciel R® 4.1.2.

7. Cadre réglementaire

Ce projet de thése, monocentrique et monoservice, a été soumis et validé par la
Commission d’Evaluation Scientifique des Projets de Recherche de la Maison de la
Recherche Clinique du CHU de Rouen.

Aprés avis aupres de la commission, cette recherche interne menée a partir de
données anonymisées recueillies dans le cadre du suivi, par le personnel du service

pour cet usage exclusif, n’est pas soumise a la loi Informatique et Liberté.
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RESULTATS

Au 1¢ janvier 2023, 1089 patients agés de 0 a 6 ans avaient un dossier enregistré

dans le logiciel « Mediateam » de la PCO de Rouen.

Parmi eux, 632 patients ont été exclus car ils n‘avaient pas le statut
« Accompagnement ». 7 patients avaient le statut « Demande a staffer », 52 patients
avaient le statut « Staff », 96 patients avaient le statut « Evaluation médicale », 132
patients avaient le statut « Recherche de ressource », 57 patients avaient le statut
« Renouvellement », 242 patients étaient sortis de la PCO et 42 patients étaient non

suivis.

Ainsi, les 457 patients qui avaient le statut « Accompagnement » ont été inclus
dans I'étude (41,9%).

/Enfants exclus de I’étude\

Enfants éligibles
n =632
n=1089
7 demandes a staffer
> 52 en cours de staff
96 en cours d’évaluation
y médicale
Enfants inclus dans 132 en recherche de

I’étude ressource

n =457 57 en renouvellement
242 sortis de la PCO

QZ non suivis /

Figure 7 : Diagramme de flux (Flowchart) de I'étude
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1. Analyse descriptive de la population

1.1. Description des patients a I'inclusion

Dans notre étude, 326 gargons (71%) et 131 filles (29%) ont été adressés a la
PCO, soit un ratio de 2,5 gargons pour une fille. 160 enfants (35%) ne présentaient

pas de facteur de risque de TND.

62 enfants (18%) sont nés prématurément, dont 31 (9%) avant 32 SA, et 24 (7%)
entre 34 et 36 SA inclus. 236 enfants (68%) sont nés a terme aprés 39 SA.

111 patients (24%) avaient un antécédent de TND sévére au premier degré,
130 (29%) avaient une vulnérabilité socio-€conomique élevée dont 91 (20%) avaient
des parents isolés. 60 enfants (13%) présentaient une vulnérabilité affective. De plus,
30 patients (7%) présentent un retard de croissance intra-utérin a terme et 30 enfants
(7%) ont un poids de naissance inférieur a 1500g.

Dans notre étude, nous retrouvons 10 patients (2%) ayant présenté une
encéphalopathie aigué néonatale, 4 patients (1%) ayant une cardiopathie congénitale
complexe opérée. Concernant les infections, 9 patients (2%) ont présenté une infection
congénitale a CMV ou une foetopathie infectieuse, et 2 patients (< 1%) une

méningoencéphalite bactérienne ou virale.

L’age médian de découverte d’'une variation dans la trajectoire développementale
est de 34 mois [24-48], avec 227 patients (50%) ayant rencontré des difficultés avant

30 mois.

Les caractéristiques de la population sont présentées dans le tableau ci-dessous
(Table 1).
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Table 1 : Caractéristiques initiales de la population

Population générale

Caractéristiques de la population n =457 NA*
Sexe, n (%)

Féminin 131 (29%) 0
Masculin 326 (71 %)

Terme de naissance, n (%)

> 39 SA (semaines d’aménorrhée) 236 (68%)

37-39 SA 47 (14 %)

Prématurité (< 37 SA) 62 (18%) 112

- Grande prématurité (< 32 SA) 31 (9%)

- Prématurité modérée (32-33 SA+6 jours) 7 (2%)

- Prématurité tardive (34-36 SA+6 jours) 24 (7%)

Facteurs de risque de TND identifiés, n (%) 297 (65%) 2
Antécédent de TND sévere au premier degré 111 (24%) 2
Exposition prénatale a un toxique (alcool, antiépileptiques, substance 17 (4%) 2
psychoactive)

Retard de croissance intra-utérin

- Aterme 30 (7%) 2

- Associé a une prématurité 8 (2%)

Poids de naissance < 1500 g 30 (7%) 2
Encéphalopathie aigués néonatales (anoxo-ischémiques, convulsions) 10 (2%) 2
Accident vasculaire cérébral artériel périnatal 0 (%)

Anomalies de la croissance cérébrale sans précision 11 (2%) 2

- Microcéphalie 7 (2%)

- Macrocéphalie 3 (1%)

- Malformations cérébrales ou cérébelleuses de pronostic indéterminé 5 (1%)

Infections

- Congénitales symptomatiques a CMV et autres foetopathies infectieuses 9 (2%) 2

- Meéningo-encéphalites bactériennes et virales 2 (< 1%)

- Choc septique avec hémoculture positive 0 (%)
Cardiopathies congénitales complexes opérées 4 (1%) 2
Chirurgie majeure, prolongée et répétée (cardiaque, thoracique, abdominale, 4 (1%) 2
cérébrale)

Syndromes génétiques pouvant affecter le neurodéveloppement 21 (5%) 2
Ictére néonatal sévere 10 (2%) 2
Vulnérabilité socio-économique élevée 130 (29%) 2

- Parentisolé 91 (20%) 2
Vulnérabilité affective 60 (13%) 2
Absence de facteur de risque de TND identifié 160 (35%) 2
Age au début des difficultés en mois, médiane [1Q] 34 [24-48]

- <18 mois, n (%) 51 (11%) 0

- 18-30 mois, n (%) 176 (39%)

- >30 mois, n (%) 230 (50%)

*NA correspond aux données manquantes.
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1.2. Données descriptives concernant I'adressage et I’évaluation

médicale par la PCO

51% des patients de notre étude ont été adressés en 2021. Le délai moyen entre
'adressage et le staff de la PCO est d’'un mois (0,5-2). 123 enfants (27%) ont été
adressés avant I’dge de 30 mois. La Figure 8 représente un histogramme illustrant
la répartition des enfants agés de moins de 18 mois, de 18-30 mois et de plus de 30
mois au sein de la population étudiée, au début des difficultés et 'dge a I'adressage a
la PCO.

129 enfants (28%) ont été adressés par les pédiatres hospitaliers. Les
médecins traitants ont adressé 123 patients (27%), les médecins de PMI ont
adressé 70 enfants (15%), et les pédiatres de niveau 2 ont adressé 61 enfants (13%).

Une demande de financement constituait le motif d’adressage pour 220 enfants
(48%). 177 (39%) était adressés pour une suspicion de TND et 159 (35%) pour une
suspicion de TSA.

Parmi les enfants de notre étude ayant un diagnostic posé (n= 253), 83 (33%)
avaient un diagnostic posé avant I'adressage a la PCO. Parmi les enfants adressés
pour une suspicion de TND ou de TSA (n= 336), 164 (49%) ont eu un diagnostic
posé apres I’adressage a la PCO. Sur le nombre total de consultations de deuxiéme
ligne réalisées (n= 356), 124 (35%) ont été faites a la demande de la PCO. Ces
résultats sont présentés dans la Figure 9.

85% des enfants de notre étude ont bénéficié d’'un forfait d’intervention précoce.

Les données concernant I'adressage et I'évaluation médicale sont présentées dans le

tableau ci-dessous (Table 2).
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Table 2 : Données concernant I'adressage et I'évaluation médicale par la PCO

Cohorte
n =457 NA
Nombre d’adressage par an, n (%)
- 2019 2 (<1%)
- 2020 70 (15%) 0
- 2021 253 (51%)
- 2022 152 (33%)
Délai entre I’adressage et le staff de la PCO en mois, moyenne (ET) 1(0,5-2) 0
Age a I'adressage a la PCO en mois, médiane [1Q] 42 [30-60]
- <18 mois 14 (3%) 0
- 18-30 mois 109 (24%)
- >30 mois 334 (73%)
Médecin adressant a la PCO, n (%)
Médecin traitant 123 (27%)
Médecin de PMI 70 (15%)
Médecin de créche/scolaire 11 (2%) 0
Pédiatre de niveau 1 23 (5%)
Pédiatre de niveau 2 61 (13%)
Pédiatre hospitalier 129 (28%)
Pédopsychiatre 41 (9%)
Motif d’adressage a la PCO (plusieurs motifs possibles)
Suspicion de TND 177 (39%)
Suspicion de TSA 159 (35%) 0
Financement 220 (48%)
Orientation 23 (5%)
Forfaits d’intervention précoce (FIP), n (%)
- FIP demandés et accordés 387 (85%) 0
- FIP demandés, en attente d’attribution 4 (1%)
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Figure 8: Comparaison de I'dge au début des difficultés et de I'dge a 'adressage a la
PCO en termes d’effectifs.
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Populatiorf de |'étude Consultations TND réalisées Suspicions de TND/TSA

Diagnosti'cs posés
Figure 9: Réalisation des consultations TND de 2¢ ligne et pose d’un diagnostic
aprés un adressage a la PCO.
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1.3. Les interventions précoces

Dans notre étude, 112 enfants (25%) ont bénéficié d’'une prise en charge en
orthophonie et 60 enfants (13%) sont en attente d’'une prise en charge. 307 enfants
(68%) ont été pris en charge en psychomotricité et 31 (7%) sont en attente. 201 enfants
(44%) ont bénéficié d’un bilan en neuropsychologie et 14 enfants (3%) sont en attente.
Moins de 1% des enfants ont eu une prise en charge en kinésithérapie aprés

I'adressage a la PCO.

Parmi les enfants nécessitant une rééducation en psychomotricité (n = 338), 132
(39%) ont été pris en charge dans un délai conforme aux recommandations. 215
enfants nécessitaient d’'une prise en charge en psychologie, et 75 (35%) en ont
bénéficié dans un délai conforme. En orthophonie, sur les 172 enfants relevant de

cette prise en charge, 31 (18%) ont été vus dans les délais recommandés.

La Figure 10 représente un histogramme global des rééducations effectives, en

attente et la conformité du délai de prise en charge.
99 enfants (22%) sont en attente d’une rééducation souhaitable, non pourvue.

51 parents ont bénéficié d’'un programme de guidance parentale, et 4 parents (1%)
ont recu une formation spécifique. Dans notre étude, 417 enfants (91%) sont inclus

en collectivité ou scolarisés.

La description des interventions précoces est présentée dans le tableau ci-dessous
(Table 3).
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Table 3 : Description des interventions précoces

Cohorte
n =457 NA
Rééducations demandées aprés I'adressag_ge PCO
Orthophonie, n (%)
- Effective 112 (25%) 4
- Demandée en attente 60 (13%) 3
- Délai conforme * (n=172) 31 (18%) 3
Ergothérapie, n (%)
- Effective 53 (12%) 3
- Demandée en attente 4 (1%) 3
- Délai conforme * (n =57) 20 (35%) 3
Psychomotricité, n (%)
- Effective 307 (68%) 4
- Demandée en attente 31 (7%) 4
- Délai conforme * (n = 338) 132 (39%) 4
Kinésithérapie, n (%)
- Effective 1(<1%) 3
- Demandée en attente 0 3
- Délai conforme * 0 3
Psychologie, n (%)
- Effective 201 (44%) 3
- Demandée en attente 14 (3%) 3
- Délai conforme * (n = 215) 75 (35%) 3
Orthoptie, n (%)
- Effective 42 (9%) 3
- Demandée en attente 38 (8%) 3
- Délai conforme * (n = 80) 17 (21%) 3
Evaluation de I'adéquation des rééducations
Nombre de rééducations souhaitables mais non encore pourvues 99 (22%) 2
Nombre d’enfants dont toutes les rééducations demandées sont effectives 356 (78%) 2
Interventions précoces éducatives
Guidance parentale
- Effective 51 (11%) 4
- Demandée en attente 25 (6%) 4
Formation des parents
- Effective 4 (1%) 4
- Demandée en attente 1(<1%) 4
Inclusion en collectivité/scolarisation
- Effective 417 (91%) 5
- Demandée en attente 11 (2%) 4

* Un délai conforme correspond a un délai entre I'adressage a la PCO et le début de la rééducation
de moins de 3 mois pour les < 18 mois et de moins de 6 mois pour les > 18 mois, d’aprés les

recommandations HAS de février 2020.

67



457 (100%)

400-

300-

Effectif

200-

100-

Populat‘ron' de I'étude

M Effective B Demandée en attente I Délai conforme

307 (68%)

201 (44%)

132 (29%)

112 (25%)

60 (13%) 53 (12%)

75 (17%)
31(7%)

31 (7%)

20 (4%)
4 (1%)

42 (9%) 38 (8%)

17 (4%)
1(1%)  0(0%) 0(0%)

Orthophonie Ergotﬁérapie Psychor'notricilé Kinésithérapie Psychlologie Orthoptie

Figure 10: Histogramme des rééducations effectives, en attente et conformité

du délai de prise en charge.
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1.4. Le parcours de soin et diagnostique

203 patients (45%) n’ont pas de diagnostic posé. Parmi les diagnostics posés,
nous retrouvons 160 enfants (35%) avec un diagnostic de TSA, 118 (26%) avec un
trouble développemental du langage, 60 (13%) avec un TDAH et 53 (12%) avec un
TDC. 2 enfants (< 1%) présentent un trouble spécifique des apprentissages.

356 enfants (78%) ont bénéficié d’'une consultation TND de deuxieéme ligne et 77
(17%) d’'une consultation d’expertise en neuropédiatrie, au CRA ou au CRTLA.

39 enfants (9%) n’ont pas de médecin coordinateur du parcours de soins.
Parmi les 96 enfants qui avaient un médecin identifié pour la surveillance de la
survenue d’un TND, il s’agissait du méme médecin qui a réalisé 'adressage a la PCO
pour 80 enfants.

Table 4 : Le parcours diagnostique

Cohorte
n =457 NA

Diag_gnostic
Nombre d’enfants sans diagnostic, n (%) 203 (45%) 1
Diagnostic posé, n (%) 253 (55%)

- TND complexe (association de plusieurs TND) 38 (8%)

- Trouble du spectre autistique 160 (35%)

- Trouble de I'attention, avec ou sans hyperactivité 60 (13%)

- Trouble du développement intellectuel 5 (1%) 1

- Trouble développemental du langage 118 (26%)

- Trouble développemental de la coordination 53 (12%)

- Trouble spécifique des apprentissages non spécifié 2 (<1%)
Autres diagnostics, n (%)

- Troubles du comportement 3(1%) 1

- Retard global 22 (5%) 1

- Troubles neurovisuels 9 (2%) 1

- Paralysie cérébrale 1(<1%) 1
Consultations spécialisées, n (%)
Consultation en ORL réalisée 294 (77%) 73
Consultation en ophtalmologie réalisée 234 (61%) 72
Consultation TND de 2° ligne réalisée 356 (78%) 2
Consultation d’expertise réalisée 216 (47%) 1
Consultation d’expertise demandées en attente 77 (17%) 1
Coordination médicale
Médecin identifié pour la surveillance de la survenue d’un TND avant
I'adressage, n (%) 96 (21%) 2

- Meédecin identique pour la surveillance et I'adressage, n (%) 80 (18%) 2
Médecin référent pour la coordination du parcours de soin, n (%) 417 (91%) 1
Absence de médecin coordinateur identifié pour le suivi de I'enfant, n (%) 39 (9%) 1
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1.5. L’orientation des patients en fonction du diagnostic

Il s’agit d’'une analyse descriptive de deux groupes : le premier groupe correspondant
aux enfants ayant un diagnostic posé de TSA soit 160 enfants ; le deuxiéme groupe
correspond aux enfants ayant un diagnostic posé, en excluant les enfants avec un

diagnostic de TSA, soit 93 enfants.

Parmi les 160 enfants ayant un diagnostic de TSA, 45 (28%) sont suivis en libéral,
28 (18%) sont admis en CAMSP et 53 (33%) en CMP. Parmi eux, 68 (42%) ont une
AEEH accordée et 59 (37%) sont en attente. 57 enfants (36%) avec un diagnostic de
TSA ont une AESH et 42 (26%) ont vu leur demande rejetée.

Parmi les 93 enfants ayant un diagnostic de TND, 48 (53%) sont suivis en libéral, 5
(5%) sont admis en CAMSP et 13 (14%) en CMP. 18 enfants (19%) ont une AEEH
accordée et 31 (33%) sont en attente. 16 enfants (17%) bénéficient d'un

accompagnement par une AESH et 20 (21%) ont vu leur demande rejetée.

L’orientation aprés un accompagnement par la PCO en fonction du diagnostic de

TSA ou TND est présentée dans le tableau ci-dessous (Table 5).
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Table 5 : Orientation apres accompagnement par la PCO en fonction du diagnostic

de TSA ou TND

Diagnostic de
TSA
N =160

Diagnostic de TND

N=93

Orientation, n (%) (données manquantes)

Libéral

45 (28%) (0)

48 (52%) (0)

Centre d’Action Médico-Social Précoce (CAMSP)
Effectif

28 (18%) (0)

5(5%) (0)

En attente 2 (1%) (0) 0
Service d’Education Spéciale et de Soins A Domicile

(SESSAD)

Effectif 3(2%) (0) 0

En attente 10 (6%) (0) 5 (5%)
Centre Médico-Psychologique (CMP)

Effectif 53 (33%) (0) 13 (14%) (0)
En attente 15 (9%) (0) 7 (8%) (0)

Centre Médico-Psycho-Pédagogique (CMPP)
Effectif

14 (9%) (0)

4 (4%)

En attente 9 (6%) (0) 3(3%) (0)
:Er;::ct:ft Médico-Educatif (IME) 3(2%) (0) 5

0,
En attente 5(3%) (0) 0
Dossier MDPH

Allocation d’Education de 'Enfant Handicapé (AEEH)
Accordée

Demandée, en attente

AESH (Accompagnant des Eléves en Situation de Handicap)
Accordé

Refusé

68 (42%) (0)
59 (37%) (0)

57 (36%) (0)
42 (26%) (0)

18 (19%) (1)
31 (33%) (1)

16 (17%) 0
20 (21%) 0
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2. Analyse comparative des patients adressés a < 30 mois

et a > 30 mois

2.1. Analyse comparative des facteurs de risque, des délais et des

interventions précoces

La comparaison des deux groupes d’enfants adressés a moins de 30 mois et a plus

de 30 mois a retrouvé une variable significative : le délai de prise en charge en

psychologie, avec un meilleur délai de prise en charge pour le groupe « adressés a

> 30 mois ». Le reste de I'analyse comparative pour les autres variables n’est pas

significatif.

Table 6: Analyse comparative des facteurs de risque, des délais et des interventions
précoces, en fonction de I'4ge d'adressage a la PCO

Adressésa < Adressésa
30 mois >30mois NA P
n=123 n=334
Facteurs de risque de TND
ATCD de TND séveére au 1° degré 27 (22%) 84 (25%) 2 0,460
Prématurité < 37 SA 25 (24%) 37(15%) 112 0,071
Grande prématurité < 32 SA 13 (12%) 18 (8%) 112 0,156
RCIU 9 (7%) 30 (9%) 2 0,561
PN < 1500g 12 (10%) 18 (5%) 2 0,098
Vulnérabilité socio-économique 36 (29%) 94 (29%) 2 0,841
Vulnérabilité affective 21 (17%) 39 (12%) 2 0,136
Délai de traitement par la PCO 1[0,5-2] 1[0,5-2] 0 0,148
Délai conforme de prise en charge en rééducation™
- Orthophonie 10 (8%) 21 (6%) 3 0,503
- Ergothérapie 5 (4%) 15 (5%) 3 0,830
- Psychomotricité 29 (24%) 103 (31%) 3 0,116
- Psychologie 7 (6%) 68 (21%) 3 <0,001
Nombre de rééducation non pourvues 29 (24%) 70 (21%) 2 0,567

P, p-valeur ; NA : données manquantes

* Un délai conforme correspond a un délai entre I'adressage a la PCO et le début de la rééducation

de moins de 3 mois pour les < 18 mois et de moins de 6 mois pour les > 18 mois, d’apres les

recommandations HAS de février 2020.
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2.2. Analyse comparative du diagnostic posé en fonction de I'age
d'adressage a la PCO

Parmi les 253 enfants de notre étude ayant un diagnostic posé, nous avons comparé
leur age a ladressage. L’analyse comparative est revenue significative pour les
variables de diagnostic de TSA et le diagnostic de TND, avec un nombre de
diagnostic de TSA plus important pour les enfants adressés a moins de 30 mois,
et un nombre de diagnostic de TND plus important pour les enfants adressés a
plus de 30 mois.

Table 7: Analyse comparative du diagnostic posé en fonction de I'dge d'adressage a
la PCO

Adressés a < 30 mois avec Adressés a > 30 mois P
un diagnostic posé avec un diagnostic posé
N=178 N =175
Diagnostic posé
Diagnostic de TSA 70 (90%) 90 (51%) < 0,001
Diagnostic de TND 0 75 (43%) < 0,001

P, p-valeur
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[Coordination} { Interventions précoces } [ Diagnostic } [ Adressage PCO ] [ Population }

3. Figure récapitulative de I'analyse descriptive

457 enfants accompagnés par la PCO de Rouen au 1° janvier 2023

4 N

- 326 gargons

- 253 adressés en 2021

- 160 sans facteur de risque de
TND

- 111 ayant un antécédent familial

K de TND J

220 177 159 23
Demandes de Suspicion TND Suspicion TSA Demandes
financement d’orientation

{ 129 par un pédiatre hospitalier, 123 par le médecin traitant ]

160 enfants 93 enfants 203 enfants
TSA TND sans diagnostic

L 83 diagnostics posés avant I'adressage, 164 diagnostics posés apres 'adressage

/387 forfaits d’intervention précoce \

accordes

356 enfants avec les rééducations
demandées pourvues

Délai de prise en charge conforme pour
moins de 20% des enfants en
orthophonie

417 enfants inclus en collectivité ou

onlarisé /

( 39 enfants sans médecin coordinateur J
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DISCUSSION

Ce travail de thése rétrospectif et monocentrique, constituant une étude
épidémiologique, a permis de décrire la population et le parcours de soins des
enfants suspects de TND, accompagnés par la PCO de Rouen au 1¢ janvier 2023.

Concernant la population de I'étude, 35% ne présentait pas de facteur de
risque de TND. Presque un quart des patients adressés avaient un antécédent de
TND au 1¢ degré. 18% des enfants étaient nés prématurés et un tiers des patients

étaient issus de familles avec une vulnérabilité socio-économique élevée.

L’analyse descriptive concernant I'adressage par la PCO retrouvait que la moitié
des enfants présentait des difficultés identifiées avant 30 mois, alors que 27% des
enfants ont été adressés avant 30 mois. Les médecins traitants et les pédiatres
hospitaliers étaient les médecins qui ont le plus adressé d’enfants, pour une
demande de financement dans prés de la moitié des cas. La PCO a permis
d’accéder a un diagnostic pour presque la moitié des patients adressés pour une
suspicion de TND ou de TSA. 85% des enfants adressés ont bénéficié d’'un forfait

d’intervention précoce.

Concernant les interventions précoces, parmi les enfants pour lesquels une
rééducation a été demandée, 22% sont en attente. Le délai de prise en charge était
plus rapide en psychomotricité et en neuropsychologie. Les enfants inclus en
collectivité ou scolarisés représentaient 91% de notre population.

A propos du diagnostic et de la coordination des soins, presque la moitié des
enfants accompagnés n’ont pas de diagnostic. Les diagnostics les plus
fréquemment posés sont le TSA et le trouble développemental du langage. Parmi
les enfants accompagnés, 9% n’ont pas de médecin coordinateur du parcours de

soins.

L’analyse descriptive de 'orientation des patients semble montrer que les enfants
étaient préférentiellement pris en charge en CMP et en CAMSP lorsqu’ils avaient un
diagnostic de TSA. Les enfants avec un diagnostic de TND sont majoritairement pris

en charge en libéral.
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1. Discussion des résultats

1.1. Analyse descriptive de la population de I’étude

Concernant les caractéristiques de notre population, notre ratio de 2,5 gargons pour
une fille est comparable aux données de la littérature, avec environ 3 garcons
pour une fille, d’'aprés une méta-analyse menée par Loomes et al, incluant plus de
50 000 patients TSA [62]. Il est de 2 gargons pour une fille dans une étude américaine

de prévalence des TND [10].

Bien que notre étude comporte un nombre important de données manquantes
concernant le terme de naissance, les prématurés nés avant 37 SA y sont plus
représentés que dans la population générale. En effet, nous retrouvons 18% de
prématurés, contre 8% en population générale d'aprés la derniere Enquéte
Nationale de Périnatalité de 2021 [63]. Les prématurés nés avant 32SA sont
également plus présents dans notre étude, avec une prévalence a 9% contre 1,2%
en population générale. La prématurité en tant que facteur de haut risque de TND
semble bien intégrée auprés des médecins adressant a la PCO de Rouen.

Dans l'étude EPIPAGE 2 évaluant le neurodéveloppement des enfants nés
prématurés a 5 ans [17], nous retrouvons la notion que la proportion d’enfants ayant
des troubles du neurodéveloppement diminue avec l'augmentation de [I'age
gestationnel, ce qui n’est pas le cas dans notre étude. A titre d’exemple, on retrouve
dans EPIPAGE 2 presque 75% de patients nés avant 32SA présentant une déficience
développementale légére, incluant les troubles de coordination et les difficultés
comportementales. Ceci peut s’expliquer par le fait que la proportion d’enfants
prématurés est trop faible dans notre étude comparée a l'effectif d’EPIPAGE 2 avec

plus de 3000 enfants prématurés, pour retrouver la méme tendance.

Nous avions choisi d’isoler les « termes précoces » (nés entre 37 et 39SA) dans la
table 1, pensant qu’ils pourraient eux aussi étre plus représentés. En population
générale, environ 23% des enfants en France naissent entre 37 et 39SA. Dans notre
étude, ils étaient 14% donc finalement peu présents. Il faut noter qu’une récente étude
de cohorte suédoise, comportant plus d’'un million d’enfants et comparant le
neurodéveloppement a long terme des enfants nés prématurés a différents ages

gestationnels, a montré que le risque de survenue d’un TND était plus élevé entre
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37 et 38 SA, par rapport a 39 et 40 SA [64]. Cette donnée n’est pas encore intégrée
a la stratégie d’identification des facteurs de risque de TND de la HAS.

Concernant le RCIU, nous avions moins d’enfants RCIU (7%) qu’en population
générale (11%), alors qu'’il s’agit d’'un facteur de haut risque de TND. Ce résultat peut
étre expliqué par un biais lors du recueil, puisque les dossiers sur lesquels il n’était
pas précisé RCIU/hypotrophe/petit poids de naissance, étaient classés comme n’ayant
pas de RCIU. Avec un recueil plus exhaustif des paramétres de naissance, il est
possible que les enfants avec un RCIU soient plus nombreux. Cependant, une étude
coréenne récente [65] sur une cohorte de plus de 800 000 enfants retrouvait 3,8% de
RCIU. Une évaluation du neurodéveloppement était effectuée entre 5 et 7 ans, et
retrouvait un risque relatif de 1,76 pour le TSA, soit 1,76 fois plus de risque de
développer un TSA pour un enfant né avec un RCIU, comparativement a un enfant
eutrophe. Il en était de méme avec le TDAH avec un risque relatif a 1,30. Bien que
cette étude ait en proportion moins de RCIU que la nétre, les résultats sont significatifs

concernant la survenue des TND.

Parmi les facteurs de risque de TND, I'antécédent de TND au premier degré semble
se dégager, avec 24% des enfants ayant un antécédent familial. Bien qu’il figure
dans les recommandations HAS et sur la grille de repérage pour I'adressage a la PCO,
I'entrée dans un parcours de surveillance devrait étre systématique, ce qui n’est pas
encore le cas en pratique. Bien que les parents soient plus attentifs aux éventuels
signes d’alerte, I'enfant devrait étre suivi dés les premiers mois, afin de mettre en place
des interventions précoces si nécessaire. On repére par ailleurs dans notre étude
comparative des ages d’adressage a la PCO, que le fait d’avoir un antécédent
familial de TND au premier degré ne semble pas faire adresser plus précocement
les enfants suspects de TND a la PCO. Cela doit nous encourager a communiquer
plus largement auprés des familles concernées ainsi que des médecins assurant le
suivi de ces familles sur la nécessité de connaitre les signes d’alerte de TND et sur le
fait de ne pas hésiter a orienter précocement vers la PCO.

La vulnérabilité socio-économique des familles ressort également de cette
analyse, avec 39% de foyers concernés. Lors du recueil, nous avions identifié
comme facteur de vulnérabilité socio-économique les familles monoparentales, les
familles non veéhiculées, les parents bénéficiant de la CMU (Couverture Maladie

Universelle), d’'une aide éducative a domicile, d’un titre de séjour limité ou n’ayant pas

77



de logement personnel. De méme que pour le RCIU, un biais était présent au moment
du recueil ; si l'information était absente du dossier, le patient n’était pas classé en
situation de vulnérabilité socio-économique. |l en ressort tout de méme un
pourcentage important de familles en situation de vulnérabilité socio-

économique dans notre étude.

L’enquéte nationale de périnatalité de 2021 [63] avait établi un indice de précarité des
femmes enceintes allant de 0 (non défavorisée) a 3 (trés défavorisée), associant les 4
critéres suivants : ne pas vivre en couple, percevoir le RSA, étre assurée par 'AME
(Aide Médicale d’Etat) et ne pas avoir de logement personnel. Il ressortait que 5,2%
des femmes avaient un indice a 2 et a 3. 40% déclarait rencontrer des difficultés
financieres, 5% d’entre elles ne vivaient pas en couple pendant la grossesse et 6%

n’avaient pas de logement personnel.

La vulnérabilité socioéconomique étant a la fois un facteur de risque indépendant de
TND et un co-facteur (concernant la prématurité notamment), il parait cohérent de
retrouver un grand nombre de familles dans cette situation, avec un enfant atteint de
TND notre étude. Il faut également souligner que les adultes atteints d’'un TND sont a
risque de présenter une vulnérabilité socioéconomique, en particulier dans le domaine
professionnel. L’étude d’'impact de I'lpsos publiée en 2021 [45] retrouve 25% d’adultes
sans emploi et 15% en recherche d’emploi. Le nombre de licenciements, et le besoin
de recevoir une aide publique sont plus importants dans le groupe atteint de TDAH
dans I'étude de Hechtman et al [1], et le revenu mensuel est plus faible.

La PCO permettant un financement de bilans, de rééducation et la présence d’un
interlocuteur constant au plus prés des familles, nous pouvons également penser que

ce dispositif est plus facilement proposé aux familles en difficulté socioéconomique.

La vulnérabilité affective, concernant 13% des patients dans notre étude,
était également soumise au méme biais. Les informations telles qu’une grossesse non
désirée, une séparation parentale pendant la grossesse, des violences intra-familiales,
le placement de I'enfant, une dépression du post-partum étaient recueillies. Il est
possible qu’une prise en charge par la PCO soit aussi plus facilement proposée aux
familles présentant ces difficultés, qui peuvent rencontrer des obstacles a trouver

d’autres ressources.
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Bien que la moitié des difficultés aient été identifiees avant 30 mois chez nos
patients, uniquement 27% ont été adressés avant 30 mois. Cette observation peut
s’expliquer par le temps nécessaire aux parents pour repérer les signes d’alerte,
d’autant plus lorsqu’il s’agit d’un premier enfant. lls doivent ensuite accepter que leur
enfant présente des difficultés et faire la démarche d’aller consulter un professionnel
pour ce motif. Quand une variation du développement de I'enfant est repérée par un
professionnel, il lui faut également du temps pour regrouper les éléments d’anamnése
et effectuer les premiéres évaluations, afin d’avoir un adressage le plus efficace

possible.

Depuis I'augmentation exponentielle des demandes auprés de la PCO de Rouen
en 2022 et 2023, cette derniére a mis en place un systéme de traitement des dossiers
plus rapide pour les enfants agés de moins de 30 mois. Les médecins adresseurs ont
donc été invités a préciser dans I'objet du mail d’adressage I'dage de I'enfant, afin
d’éviter une surcharge administrative du secrétariat de la PCO et d’orienter le plus
rapidement ces demandes jugées prioritaires. Ces observations incitent a encourager
les médecins a adresser dés les premiers signes d’alerte sans nécessairement
attendre une réévaluation, afin d’adresser a la PCO ou de mettre en place des

rééducations, notamment au vu des délais de prise en charge.

1.2. Données concernant I’adressage et I’évaluation médicale par
laPCO

D’aprés nos résultats, I'adressage vers la PCO semble avoir été plus important en
2021 qu’en 2022. Ceci s’explique par le fait que les enfants adressés en 2022 étaient
peu nombreux a avoir le statut « Accompagnement » au 1°¢ janvier 2023, pour étre
inclus dans I'étude. En pratique, la PCO fait face a une explosion des demandes. La
file active de la PCO de I'antenne de Rouen (enfants adressés moins les enfants
sortis) comprenait 644 enfants en 2021, 964 enfants en 2022 et 1293 en 2023.

Le délai moyen d’un mois entre I'adressage et le staff de la PCO est
surprenant; un délai plus long était attendu, cependant ces résultats peuvent
s’expliquer. En effet, le rapport d’activité de la PCO TND276 de 2021 retrouvait un

délai de 15 jours a un mois entre I'enregistrement de la demande jusqu’au staff [66].
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Notre population étant majoritairement constituée d’enfants adressés en 2021, ce
résultat est donc cohérent.

Cependant, cela ne refleéte pas la réalité du délai de traitement actuel. Dans le
rapport d’activité de 2022 de la PCO TND276, le délai d’attente s’élevait en moyenne
a 7 mois entre I’adressage et I'attribution d’un coordinateur pour un dossier,
pour I'antenne de Rouen [61]. Ceci témoigne de la montée en charge de la PCO
courant 2022-2023, avec une saturation du dispositif ne permettant plus d’apporter
une réponse satisfaisante dans des délais appropriés.

Concernant les médecins adresseurs, le nombre de médecins traitants (27%)
adressant a la PCO de Rouen est trés encourageant. Les rapports d’activités de la
PCO TND276 font état de 29% de médecins traitants adresseurs en 2021 et en 2022,
et jusqu’a 38% dans I'Eure. Ces chiffres confirment le role de soutien de la PCO a
'égard des médecins traitants, la PCO TND276 semble donc bien connue des
médecins généralistes de la région. Ceci témoigne d’'un réel travail de communication
entre les réseaux de soins créés depuis I'apparition de la PCO et les Unions Libérales
des Médecins Régionaux (URML).

Ces derniers sont les interlocuteurs privilégiés des familles et constituent la majorité
des médecins de premiere ligne. Plusieurs théses ont été réalisées sur I'expérience
des médecins généralistes concernant les TND. L’étude qualitative d’Aline Fidalgo
réalisée en 2022 auprés des médecins généralistes et des coordinateurs des PCO du
Grand Est [67], montrait que les médecins interrogés étaient soulagés par la création
de ces plateformes, mais éprouvaient des réticences a utiliser le guide de repérage
jugé contraignant a remplir et chronophage. De plus, certains étaient réticents a la
réalisation de la consultation dédiée au dépistage des TND. Bien que ces consultations
soient désormais revalorisées, certains médecins généralistes ne se sentaient pas

assez compétents, surtout devant des situations complexes.

Les pédiatres hospitaliers, représentant 28% des médecins adresseurs, sont les
professionnels qui ont le plus adressés d’enfants dans notre étude. Cette
observation s’explique par le fait que les médecins hospitaliers, en particulier du
service de néonatologie-neuropédiatrie du CHU de Rouen, font partie intégrante du
réseau de suivi des enfants vulnérables : le Réseau de Périnatalité Eure et Seine-

Maritime. Les pédiatres hospitaliers des hopitaux de périphérie sont également inclus
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dans ce réseau et participe a la surveillance de I'apparition de TND chez les enfants a

risque.

Il est important de mettre en avant les médecins de PMI, représentant 15% des
médecins adresseurs dans notre étude. La PMI est un véritable acteur en termes
de repérage des TND. Dans ce sens, le Centre de Ressources Autisme Normandie
Seine-Eure (CRANSE) a formalisé une note explicative pour faciliter la liaison entre
les médecins de PMI et la plateforme.

Une demande de financement par la PCO constituait la majorité des adressages
dans notre étude, pour 220 enfants. Toutefois, 387 forfaits d’intervention précoce ont
été accordés. La PCO n’est donc pas seulement un prestataire, mais un réel acteur
du parcours de soin de I'enfant. Elle peut étre a I'origine des demandes de consultation
de deuxiéme ligne et de la mise en place de forfaits d’intervention précoce pour les
enfants pour lesquels cela est jugé nécessaire, y compris lorsque cela n’était pas la
demande initiale a 'adressage. Bien que la pose d’'un diagnostic ne fasse pas partie
de son cahier des charges, la PCO participe a l'initiation du parcours diagnostique,
indispensable pour la prise en charge de I'enfant, pour 49% des enfants dans notre
étude. Les PCO ont donc toute leur place dans la prise en charge de I'enfant suspect
de TND en amont de la pose du diagnostic. Elles ont désormais la consigne de

recueillir le diagnostic posé, a des fins épidémiologiques.

1.3. Analyse descriptive concernant les interventions précoces

Dans notre étude, les rééducations les plus présentes sont la psychomotricité
(68%) et la psychologie (44%). Ces résultats sont cohérents avec la réalité des
pratiques, puisque la PCO propose un forfait par conventionnement avec les
psychomotriciens, les psychologues et les ergothérapeutes. Pour rappel, les
interventions en kinésithérapie ou en orthophonie ne requiérent pas de forfait
d’intervention précoce, bénéficiant déja d’'un financement par I'assurance maladie. Les
prises en charge en ergothérapie sont peu représentées dans notre étude, ce qui
s’explique par le fait qu'en pratique, I'ergothérapie est plutét proposée aux enfants
entrant dans le langage écrit, donc plus agés que I'dge médian d’adressage retrouvé
dans notre cohorte.
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Dans le rapport de 2021 du Registre des Handicaps de 'Enfant de Haute-Garonne
[68], les prises en charges les plus représentées pour les enfants TSA étaient
I'orthophonie avec 78,5% des enfants pris en charge et la psychomotricité avec 71%.
Dans notre étude, nous n’avions pas isolé les TSA concernant les rééducations, ces
derniers étant mélangés aux enfants porteurs de TND sans TSA, n’ayant pas
nécessairement besoin d’orthophonie. Ceci peut donc expliquer la proportion plus

faible de prise en charge en orthophonie dans notre étude.

Ce travail met également en lumiére l'inadéquation entre les besoins en
orthophonie et la pénurie nationale de professionnels, avec en moyenne 36
orthophonistes pour 100 000 habitants [69], et des délais allant jusqu’a un an pour
un premier rendez-vous. Bien que plusieurs dispositifs aient été mis en place, tels
que la liste d’attente commune (inzee.care) ou la revalorisation des consultations de
rééducation dans le cadre des TND, le nombre d’étudiant retenu pour les études
d’orthophonie reste insuffisant et fait perdurer cette pénurie.

Le nombre de 99 (22%) rééducations souhaitables non encore pourvues est
donc majoritairement composé des demandes d’orthophonie en attente. Toutefois, le
nombre de 356 enfants (78%) dont toutes les rééducations demandées sont
effectives, est satisfaisant. Méme s’ils restent un idéal vers lequel tendre, les délais
de prise en charge recommandés par la HAS (moins de 3 mois entre 'adressage et
une premiére rééducation pour les < 18 mois et moins de 6 mois pour les > 18 mois),

sont difficilement tenables en pratique.

Dans notre étude, quasiment aucun enfant n’a regu de préconisation pour
de la kinésithérapie. Ceci peut s’expliquer par le fait que la kinésithérapie est
majoritairement prescrite pour des troubles du tonus dans les premiers mois de vie, et
qgu’elle est poursuivie en cas de paralysie cérébrale par exemple. Une partie des
enfants de la cohorte a donc probablement bénéficié de soins en kinésithérapie avant
d’étre adressée vers la PCO, mais n’en bénéficie plus au moment de I'adressage. La
psychomotricité étant prescrite en cas de trouble de la coordination, de motricité ou

encore de régulation émotionnelle, elle est donc plus représentée dans notre étude.

La rééducation orthoptique neurovisuelle est une intervention précoce
émergente dans le domaine des TND. L’étude de Goto et al de 2010 a notamment
montré que les patients atteints de TDAH présentaient un dysfonctionnement dans
les mouvements oculaires des saccades [70]. Des études ont également révélé que
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les sujets TSA présentaient des anomalies et des atypies concernant la perception
visuelle, avec une vision en champ périphérique, des troubles du contréle oculomoteur
et du traitement visuel des visages [71]. Des outils de dépistage des troubles
neurovisuels chez I'enfant sont en cours d’évaluation, notamment grace au travail de

Sylvie Chokron, neuropsychologue et directrice de recherche au CNRS.

Concernant les interventions précoces éducatives, peu de parents ont bénéficié
d’une guidance parentale. A Rouen, le CRANSE et la FMIH 276 (Fédération Médicale
Inter Hospitaliére) financent des programmes de guidance parentale principalement a
destination des parents d’enfants TSA, aprés un adressage médical. Le faible nombre
de guidance réalisé peut s’expliquer par le peu de professionnels formés et disponibles
pour couvrir le territoire de la Seine-Maritime et de I'Eure.

Il en est de méme pour les formations proposées par le CRANSE, méme si le
biais du recueil a pu sous-estimer les parents ayant eu accés a des formations
spécialisées. Il parait indispensable de promouvoir ces dispositifs et de les
développer, pas seulement pour le TSA mais aussi pour les autres TND, comme
le TDAH. Des ressources numériques accessibles gratuitement pour tous les parents
pourraient étre une proposition permettant d’élargir cette offre de guidance parentale
a un plus grand nombre de familles. Des réflexions sont en cours a ce sujet sur le plan
national. Elles n’ont pas pour but de remplacer la guidance avec un professionnel,

mais bien de la compléter.

Enfin, concernant 'inclusion en collectivité et la scolarisation pour 91% des
enfants dans notre étude, la plupart des enfants non scolarisés ou non inclus en
collectivité sont des enfants de moins de 3 ans dans notre recueil, qui n’ont donc pas
I'obligation d’étre scolarisés. Bien qu’ils soient positifs, nos résultats semblent quelque
peu surestimer la réalité, en considérant comme scolarisés des enfants qui dans les
faits ne bénéficient que d’'un temps d’accueil limité en milieu scolaire. En effet, dans
I'étude d’'impact de la stratégie TSA-TND conduite par I'lpsos en 2022 sur 12 000
participants [45], la scolarisation a temps plein des enfants progresse par rapport aux
résultats de I'étude d’impact de 2020 avec un taux de 59% pour les enfants porteurs
d’un trouble du développement intellectuel et 65% pour les enfants TSA. Elle est
stable pour les enfants « DYS » avec 89% et perd 2 points pour les enfants TDAH

avec 85%. Il est précisé que I'arrét de la scolarité intervient autour de 12 ans, pour les

83



motifs que les aménagements ne sont pas mis en place, que I'école n’est pas adaptée
et que les conditions d’accueil ne sont pas satisfaisantes.

1.4. Le parcours diagnostique

Dans notre étude, presque la moitié des enfants n’ont pas de diagnostic posé.
Bien que la PCO n’ait pas pour mission de poser un diagnostic, elle a désormais la
mission de recueillir le diagnostic posé. Il s’agit donc peut-étre d’'un biais au moment
du recueil, les coordinateurs de la PCO n’ayant pas encore recueilli les diagnostics
finaux pour les reporter dans Mediateam.

Les diagnostics les plus fréquemment posés sont le TSA (35%) et le trouble
développemental du langage (26%). Ceci peut s’expliquer par le fait que ces deux

diagnostics sont intriqués et constituent un continuum.

Peu de diagnostic de troubles du développement intellectuel ont été posés
dans notre étude (1%), alors que 30% des TSA sont associés une déficience
intellectuelle. Ces patients sont probablement retrouvés sous I'étiquette « retard
global », correspondant a une potentielle future déficience intellectuelle, mais dont
I’évaluation est encore trop précoce pour pouvoir poser un diagnostic. Il est également
possible que [I'évaluation neuropsychologique ait conclut a une déficience
intellectuelle, et que le médecin posant le diagnostic ne l'ait finalement pas retenu lors
de la restitution aux parents. L’age médian a I’adressage de notre cohorte étant de
3 ans et demi, les médecins ayant restitué le diagnostic de TSA aux parents n’ont
probablement pas posé le diagnostic de déficience intellectuelle associée, ce

diagnostic nécessitant une réévaluation.

Trés peu de diagnostics de troubles spécifique des apprentissages ont été
posés. Ces patients ont été majoritairement réorientés par la PCO au moment du staff,
vers le CRTLA par exemple. De plus, la grande majorité de nos patients sont trop

jeunes pour recevoir ce diagnostic.

Concernant la coordination des soins, nous repérons que la quasi-totalité des
patients adressés vers la PCO, qui étaient suivis spécifiquement par un médecin
dans le cadre d’un facteur de risque de TND, I’ont été par ce méme médecin. Ceci
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montre que ce suivi spécifique dans le cadre des filieres de suivi et dépistage

secondaire d’enfants vulnérable joue pleinement son réle.

Pour les 39 enfants n’ayant pas de médecin coordinateur, il s’agit d’enfants dont
un diagnostic a été posé, mais dont le médecin adresseur (le médecin traitant en
général) ne se sent pas compétent pour assurer la coordination et le suivi aprés la
pose du diagnostic. Les familles sont redirigées vers des pédiatres de niveau 2 au

moment du diagnostic, alors que la plupart ne prennent pas de nouveaux patients.

Cette problématique est un défi quotidien. Une des solutions serait d’approfondir la
formation des médecins traitants et des pédiatres dans la coordination des
soins et leur fournir les ressources disponibles sur le territoire (éducateurs
spécialisés, groupes d’habiletés sociales...). Dans ce sens, le ministére de la santé et
des solidarités a créé en 2022 un Répertoire Opérationnel de Ressources (ROR),
permettant d’'identifier I'offre de santé sanitaire et médicosociale disponible en temps
réel pour chaque structure. L'utilisation de ce répertoire comme référentiel des
ressources disponibles pour les enfants TND, conjugué a un complément des
formations aux spécificités de 'accompagnement des enfants avec TND, ouvrirait des
possibilités d’étoffer I'offre de coordination des soins dans ce domaine.

1.5. L’orientation aprés accompagnement par la PCO

Pour les enfants ayant un diagnostic de TSA, I’orientation préférentielle est le
Centre Médico-Psychologique (CMP), avec 33% des enfants ayant un diagnostic de
TSA admis en CMP dans notre étude. Ce résultat est comparable avec les données
de la littérature, notamment dans le rapport de 2021 du RHE de Haute-Garonne [68]
qui retrouvait 30% des enfants diagnostiqués TSA accompagnés par un CMP. 43%
des enfants étaient suivis en libéral dans cette étude, contre 28% dans notre cohorte.
Nous pouvons donc encore espérer une augmentation du suivi en libéral pour les

enfants TSA, en fonction de leur complexité.

Les CMP sont répartis sur la totalité du territoire et prennent en charge les enfants
TSA, mais également des enfants souffrant de troubles psychotiques, de troubles
cognitifs, affectifs ou du comportement. Les CMP font face a une explosion des
demandes avec des moyens en personnel qui restent trés insuffisants. Actuellement,

le délai d’attente pour une premiére consultation en CMP peut s’élever a un an.
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En plus du suivi pluridisciplinaire de ces enfants, le CMP fait partie des interlocuteurs
de premiére ligne pour effectuer le diagnostic de TSA et évaluer les modalités de la
prise en charge. Les politiques de santé publique sembleraient actuellement délaisser
les équipes de psychiatrie publique, pourtant essentielles au fonctionnement en
réseau du parcours de soin de I'enfant. Le rapport de 'lGAS (Inspection Générale des
Affaires Sociales) de 2021 [72] mené sur les CAMSP, CMP et CMPP interpelle sur
une pénurie de professionnels (pédopsychiatres, orthophonistes, psychomotriciens)
menacant la viabilité de ces centres. Il a été observé que le plateau technique des
CMP n’est pas toujours conforme a I'effectif théorique et a la moyenne nationale. De
plus, le manque d’attractivité des postes salariés dans ces structures est un autre point

d’alerte.

Il semble ressortir des données de notre étude concernant les attributions d’aides
par la MDPH, que les enfants porteurs de TSA ont plus facilement accés au
SESSAD, CAMSP, CMPP et IME. L’AEEH et ’AESH leur sont également facilement
accordées. La possibilité d’avoir accés a un diagnostic précoce de TSA semble
donc bénéfique, avec des aides plus facilement attribuées.

Bien que I'age au diagnostic diminue et que les besoins augmentent, la MDPH a bien
saisi les difficultés rencontrées par ces enfants et I'enjeu d’une prise en charge
pluridisciplinaire au plus proche de leur domicile. Les parents et le médecin
coordinateur font tout de méme face a un délai de plusieurs mois avant le traitement
du dossier par la MDPH, aprés la réalisation des bilans et la rédaction du certificat
médical. Il faut également rappeler que les diagnostics ne sont pas figés et définitifs,
et qu’une réévaluation réguliére des besoins de I'enfant est indispensable, relevant du

médecin coordinateur de I'enfant.

L’étude d’impact de I'lpsos [45] précise que des efforts sont encore a mettre en
ceuvre pour faciliter 'accés aux droits MDPH. 82 % des parents interrogés ont déposé
un dossier MDPH en 2022, soit une hausse de 7 points depuis 2020. Parmi ceux qui
ne déposent pas de dossier, les motifs relatifs a la difficulté de la démarche sont
importants : 16 % des parents disent ne pas avoir eu le courage de s’engager dans
cette procédure et 7 % des parents nont pas réussi a remplir le dossier. Le
recrutement récent d’'une assistante sociale au sein de I'équipe de la PCO TND276

pourrait permettre d’aider certaines familles a franchir ces difficultés.
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1.6. Analyse comparative des patients adressés a < 30 mois et a >
30 mois

Concernant les facteurs de risque, nous n’avons pas retrouvé de facteur
significatif faisant adresser a la PCO plus to6t dans notre étude. Nous aurions pu
nous attendre a retrouver la grande prématurité ou les antécédents familiaux de TND ;
la grande prématurité étant un facteur de risque de vulnérabilité, incluant I'enfant dans
le réseau de soin de périnatalité. L’antécédent familial de TND pourrait rendre les
familles plus au fait des signes d’alerte et diminuer le temps de prise de conscience

des difficultés.

La vulnérabilité socio-économique et affective ne semblent pas non plus avoir

d’influence sur I'age d’adressage a la PCO.

Le délai moyen de traitement par la PCO était le méme pour les deux groupes.
Le délai étant en moyenne trés correct pour la population de I'étude, il était peu
probable qu’une différence soit significative. Une analyse avec les délais plus récents
pourrait retrouver un tout autre résultat, au vu de I'explosion des demandes

actuellement.

Le délai conforme de prise en charge concernant les rééducations est
seulement significatif en psychologie pour les plus de 30 mois, avec un accés
plus rapide a un premier bilan. Ce résultat est plutét surprenant, mais peut s’expliquer
par le fait que les enfants de moins de 30 mois sont orientés vers des équipes
pluridisciplinaires de 3¢ ligne comme les CAMSP, avec des délais pour un bilan
neurodéveloppemental plus longs. Alors que les enfants plus agés sont orientés vers
des psychologues libéraux ayant des délais plus courts. Il s’agit d’'un parti pris de la
PCO de réaliser cet adressage différencié selon I'age, mais qui s’explique aussi par le
fait que trés peu de psychologues libéraux se sentent en capacités de réaliser des

évaluations diagnostics chez le jeune enfant.

Enfin, le nombre de rééducation non pourvues est comparable pour les deux
groupes. Le fait d’avoir moins de 30 mois ne semble pas permettre un accés plus
rapide a des rééducations, pour la méme raison que peu de professionnels sont
habitués a la prise en charge des tout petits en dehors des centres d’expertise.
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Concernant les diagnostics posés, le groupe des enfants adressés a moins
de 30 mois a trés significativement regu plus de diagnostic de TSA que les
enfants adressés a plus de 30 mois. Cette observation signifie que les enfants agés
de moins de 30 mois ont probablement présenté une forme « typique » de TSA,
permettant ainsi une reconnaissance plus précoce des troubles par I'entourage, le
médecin adresseur, et un adressage rapide a la PCO. Les signes d’alerte précoces
sont donc mieux connus des professionnels. La derniére stratégie TSA-TND de 2023
rappelle que le diagnostic de TSA peut étre posé a partir de 18 mois, conformément
aux recommandations de la HAS concernant le repérage et la prise en charge du TSA
de février 2018 [73]. Des signes d’alerte sont méme identifiables dés 12 mois.

Dans le groupe des enfants de plus de 30 mois, on note une différence
significative en faveur des diagnostics de TND sans TSA associé. Ceci peut
s’expliquer par un age au diagnostic plus tardif, a partir de 4 ans pour le TDAH par
exemple, comme le rappelle les recommandations américaines de 2019 de Wolraich
et al [74].

Bien que cette analyse comparative constitue un objectif secondaire de notre
étude, il semblerait qu’il y ait peu d’avantages a étre adressé a la PCO de Rouen
avant 30 mois, en termes de délai de traitement du dossier et de I'accés aux
rééducations. Nous relevons donc peu d’effet du suivi spécialisé au sein des réseaux
de soins d’enfants vulnérables sur la rapidité d’adressage. Il faut poursuivre et

accentuer les efforts de communications entre les PCO et ces réseaux de soins.

Toutefois, concernant les enfants présentant des signes d’alerte de TSA francs,
ils semblent bénéficier d’'un diagnostic rapidement, ce qui accélére les modalités de

leur prise en charge.
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2. Forces et limites de I’étude

Notre étude constitue la premiére étude épidémiologique sur le parcours de
soins des enfants suspects de TND a Rouen, en utilisant les données de la PCO
TNDZ276 renseignées dans le logiciel « Mediateam ». Nos recherches bibliographiques
n’ont pas retrouvé d’étude semblable publiée en France, il s’agit donc d’un travail plut6ot

novateur.

Cette étude a été pensée en amont de la demande du Ministére de la Santé et des
Solidarités d’effectuer un recueil des données épidémiologiques concernant les TND
dans sa nouvelle stratégie de novembre 2023. C’est le manque de retour sur les
actions menées par la PCO de Rouen et le devenir des enfants accompagnés qui a

initialement motivé la réalisation de ce travail.

Cette cohorte comprenant plus de 450 patients peut constituer une base de données
pour de futures études. Le recueil a été assez exhaustif et les résultats sont donc
fiables. Le nombre important de variables recueillies permet de dresser un parcours
de soin précis des enfants accompagnés par la PCO.

Enfin, ce travail permet de mettre I'accent sur les manquements des stratégies
gouvernementales, en termes de prise en charge, permettant un retour aux pouvoirs

publics sur la réalité des pratiques et des obstacles sur le terrain.

Cependant, elle comporte plusieurs limites. Le recueil rétrospectif sur les
données des dossiers médicaux expose a un biais de classement pour de

nombreuses variables, et a donc un faible niveau de preuve scientifique.

Nous faisons également face a des données manquantes, notamment pour le terme

de naissance, alors que cette variable constitue un facteur de risque majeur de TND.

De plus, il s’agit d’'une étude monocentrique de la PCO TND276 antenne de Rouen,
qui ne reflete pas la réalité des autres antennes de Seine-Maritime et du territoire. En
effet, la PCO de Rouen est 'une des pionniéres, avec notamment la centralisation des
données dans le logiciel « Mediateam ». Elle a pu déja réajuster certains

dysfonctionnements.
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CONCLUSION

Les troubles du neurodéveloppement sont une problématique de santé
publique. Leur prévalence en constante augmentation est préoccupante et constitue
un axe majeur de recherche. Dans cette optique, la Cohorte Marianne cherche a
construire une grande base de données pour répondre aux questions de l'influence
conjuguée des facteurs génétiques et environnementaux, tels que l'usage de
pesticides, la pollution atmosphérique ou encore la présence de perturbateurs
endocriniens, dans la survenue des troubles du neurodéveloppement. Elle prévoit de
suivre des la grossesse 1200 enfants a risque de TND et 500 enfants de la population

générale.

Les politiques de santé publique mettent un point d’honneur a dépister le plus
précocement possible ces troubles et a inclure I'enfant dans un parcours de soin
adapté, grace a plusieurs stratégies gouvernementales. Grace a elles, des dispositifs
tels que la PCO émergent, mais de nouvelles problématiques voient le jour, sans

répondre aux besoins préexistants.

Tout d’abord, nous faisons face a un manque cruel de données
épidémiologiques liées a la PCO, tant en termes d’efficacité qu’en terme de devenir
des patients adressés. Ces données sont indispensables pour adapter les stratégies
gouvernementales. De plus, la mise en place des PCO ne résout pas le probléme du
manque de moyens humains sur le terrain, concernant notamment les orthophonistes
et les médecins coordinateurs. |l en est de méme pour les structures médico-sociales
telles que les CAMSP et les CMPP, ainsi que les structures de psychiatrie de ville que
sont les CMP. Un réajustement des financements pour ces structures pourrait
permettre de répondre en partie a ces besoins, sans nécessairement créer de

nouveaux dispositifs.

Cette étude du parcours de soin des enfants suspects de TND accompagnés
par la PCO de Rouen est plutdét encourageante sur I'impact de la PCO sur le parcours
de soins. Cependant elle ne reflete pas toutes les difficultés rencontrées sur un

territoire pourvu d’inégalités.
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Alors que les besoins financiers augmentent de toute part, la PCO 7-12 ans a vu le
jour fin 2023 en Seine-Maritime. Il faudra également se questionner sur son utilité et

son impact sur le parcours de soins dans les années a venir.

Il est indispensable de continuer a recueillir ces données pour établir une réelle
base de données locale, pouvant servir de laboratoire avec un impact national. Il est
également important de pouvoir faire un retour sur le devenir des enfants adressés
aux médecins, afin de les encourager a poursuivre I'utilisation de ces outils. A ce titre,
une thése de médecine générale est en cours de réalisation afin de faire un retour aux

médecins de Seine-Maritime ayant adressé des patients a la PCO de Rouen.
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Annexe 1: Signes d'alerte de 0 a 2 ans [4]

Signes d’alerte des troubles du neurodéveloppement de 0 a 2 ans selon I'age corrigé

Troubles moteurs

v 18 Mois®

- Pas de tenue de téte - Ne tient pas sa téte - Pas de tenue assise - Ne se met pas assis seul - Absence de marche - Ne court pas

- Gesticulation pauvre ou stable sans osciller - Pas de retournement - pas de déplacement au sol autonome ne saute pas

asymétrique - N'attrape pas ses pieds ou - Raideur des membres - Pas de pince pouce-index - Asymétrie dans les - Pas d’appui plantaire des
- Pas d'ouverture des ses genoux. - Pas de préhension - Préhension globale appuis pieds (talon-avant pied)
mains, de mouvements -N'attrape pas |'objet tenu volontaire, maladresse - Ne lache pas un objet - ne se léve pas seula - Ne shoote pas dans un
déliés des doigts a distance - Pas de transfert d'objet partir du sol ballon

- Pas de préhension au d’une main & l'autre - Manipulation des petits - N'emplie pas plus de 2
contact - Pas d'exploration de I'objet objets maladroite cubes

Hypotonie / hypertonie / dystonie axiale et - ou périphérique ; Asymétrie d’'usage de la main (latéralisation avant 18 mois) ; Pieds en équin, spasticité

Troubles indifférencies

- Pas de sourire-réponse - Pas de vocalise - Pas de babillage - Ne redouble pas les syllabes - Pas de mot signifiant - Pas d'association de mot
- Pas de gazouillis - Refus de la cuillére, - Ne réagit pas a son prénom - Ne réagit pas & son prénom - Pasd'imitation - Ne nomme pas d'image
- Trop calme ou irritable réflexes nauséeux - N'imite pas gestes simples - Pas de permanence de - Nerépond pas a son - ne comprend pas un
- Difficultés alimentaire - Pas d'exploration buccale (au revoir/bravo) I'objet prénom langage simple
de succion —déglutition : des objets - Ne cherche pas I'objet caché - Pas dattention conjointe - Ne comprend pas des - inintelligible
fausses routes, - Ne cherche pas du regard la - Difficulté de passage a - Manipule sans but, jette mots familiers - Ne mange passeula la
tétés longue, incompléte personne dans son alimentation solide systématiquement - N'encastre pas le rond” cuiller

entourage - Ne pointe pas du doigt - Pas de jeu symbolique

- Difficultés alimentaires - Difficultés de sommeil - Dynamique de croissance du périmétre craniens médiocre

Régression ou non progression dans n'importe quel domaine - Décalage des acquisitions posturales - Mauvais contact et suivi visuels - Manipulations maladroites

Interactions pauvres (passifa son environnement, peu ou pas d'expressions émotionnelle) - Regard fuyant - pas de pointage - Pas d’attention
conjointe - Pas de geste social - Intéréts restreints, répétitifs - Hypersensibilité aux stimuli - Stéréotypies

- Strabisme permanent

- Suivi visuel médiocre

- Nystagmus - Absence de
réaction a la lumigre

- Plafonnement, errance du
regard

- Ne réagit pas a la voix

- Ne sursaute pas a un bruit fort

[

Troubles sensoriels et perceptifs

Trouble du

spectre de l'autisme ? v

- ne sursaute pas pas a un bruit fort

*  Pas de contact oculaire, Suivi visuel médiocre - Strabisme mémeintermittent - Nystagmus - Pas d’exploration par le regard - Plafonnement, errance du
regard - Plisse les yeux, fait des grimaces - Appuie sur ses yeux - indifférent a I'entourage - Butte sur les obstacles, se cogne facilement.

+ Pas d'orientation vers source du bruit - ne réagit pas a la voix

* Inquiétude des parentsou des proches

Pas de vocalise

Ne répond pas a son prénom

Retard de langage - Difficultés
a répondre ou comprendre -
Infections ORL & ré
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Annexe 2: Signes d'alerte de 3 ans a 7 ans [4]

Signes d'alerte des troubles du neurodéveloppement entre 3 et 7 ans

3 ans

4 ans V

5ans V

6 ans

V_ 7 ans V

Motricité globale / Fine

- Ne monte pas les escaliers en
alternant

- Ne saute pas d'une marche

- Trébuche souvent

- Ne reproduit pas un cercle
fermé sur modéle

- Ne fait pas de tour > 6 cubes

- N'enfile pas de grosses perles
- Ne se déshabille en partie seul

- Ne saute pas en avant pieds joints
- Ne monte les marches non tenu
en alternant

- Ne lance pas la balle de fagon
dirigée

- Ne copie pas une croix orientée

- Ne dessine pas un bonhomme
tétard

- Ne fait pas un pont de 3 cubes

- Ne met pas son manteau seul

- Ne tient en équilibre monopodal
- Difficulté a réceptionnerla balle
avec les mains

- Désintérét /refus de jeux de
construction, du dessin

- Dessine un bonhomme sans détails

- Ne reproduit pas le carré

- N'écrit pas son prénom en
majuscule

- Mangue d'autonomie

Asymétrie corporelle de force et/ou de tonus - Manque d’aisance motrice

- Saut a cloche pied <3 fois

- Marche talon-pointe difficile

- Course peu aisée, peu fluide

- Doigts-nez plsrs fois difficile

- Ne copie pas un triangle/carré

- Ne reproduit pas une
pyramide de 6 cubes

- Ne boutonne pas sur lui

- N'écrit pas son prénom en
cursive

- Difficulté 3 marcher sur une
ligne

- Ecriture lente malhabile

- Difficultés @ manipuler les
outils : ciseaux, régles, compas
- Aspect brouillon des cahiers,
peu soigné

- Besoin d'aide dans les
activités quotidiennes

AN

\

, de coordination, d’équilibre —Chutes fréquentes - Maladresses - Lenteur d’exécution, fatigabilité — Difficultés graphiques

0

Communication - Langage / Cognition

- Ne montre pas 1 couleur

- Ne dit pas son nom

- N'utilise pas le « Je »

- Ne comprends pas une consigne
simple

- Mal compris par son entourage
- Persistance de I'écholalie

sz fait pas de phrase (svc) )

(:n compte pas 2 objets .\

- Peuintelligible par les étranger
- Compréhension faible de la
parcle

- Incompris par des étrangers

- Vocabulaire restreint et
imprécis,

- Bégaiement

- Nedénombre pas4 éléments

\.. Phrase courtes ou mal nozuﬁ_.cw.o/

( Ne trie pas par catégorie \

\ Pas de phrase élaborée
- Incapacité a décrire une image
- Ne maitrise pas les éléments de
topologie [sur, sous, devant, ..)
- Difficulté de compréhension
- Ne pergoit pas le nombre de
syllabes dans un mot
- Ne pose pas de questions, ne

. d pas aux qu

/.qz..o.. p

N

ions simples
pas 10 élé its \

- Phrases mal construites

- Incapacité & raconter une
histoire structurée

- Ne distingue pas matin, aprés-
midi, soir

- Erreurs phonologiques

-Ne dé bre pas 13 objet
sans erreurs de pointage

- Ne répéte pas 3 chiffres non
sériés - Pas d’addition simple

*

./

7

\.u Utilisation inappropriée du
langage

- Difficulté apprentissage de la
lecture et/ou orthographe :

- Difficulté @ comprendre ce qui
est |lu ou entendu

- Difficulté en calcul (Additions a
retenue et soustractions simples)
- Ne répéte pas 3 chiffres non

(..im- al'envers

Emotions / Socialisation

/" - Pas de jeux symbolique

- Ne joue pas avec les enfants de
son dge

- Difficulté & percevoir les
émotions chez lui et chez les
autres

- Passivité ou agitation excessive

- Ne joue pas en groupe
- Ne cherche pas l'interaction avec
ses paires

- jeux symboliques peu développés
- Ne participe pas et ne comprend
pas les histoires racontées

- Ne connait pas les prénoms de
ses camarades

- Ne participe aux jeux collectifs
- A des jeux différents de ses pairs
- Difficultés a intégrer les régles de
la vie sociale

- Ne réagit de fagon ajustée au
états émotionnels d"autrui -

- Difficultés a contenir ses
émotions

X

- Ne maintient pas son attention

plus de 10 mn sur une activité

- Ne catégorise pas les
émotions

- Difficultés a se faire des amis
- Mangue d'autorégulation
émotionnelle

- Notions de bien et de mal
incomprises

Résistance au changement pouvant aller jusqu’a la mise en place de rituels

Pauvreté du contact voire indifférence ou dans certains cas au contraire familiarité excessive - Difficultés & reconnaitre les émotions d'autrui - Balancements et autres mouvements stéréotypés-

b

— Excés d'impulsivité, d'hyperactivité et d’inattention — Comportement agressif, opposant et/ou coléres fréquentes (quotidienne ou par série), intenses qui durent (> 5mn), intolérance a la frustration v

Troubles Sensoriels et perceptifs : Visuels et Auditifs

N
N\

*  Strabisme - Peu d'intérét pour les images - Géne 4 la vision de loin - Céphalées - Clignement et plissement des paupiéres — Rougeur et picotement oculaire - Lecture trop rapprochée, confusion
des lettres, saut de ligne, fatigue a la lecture.
* Hyperesthésie auditive — Fait répéter —Parle fort — Ne répond pas quand il est interpellé —Erreurs phonologiques -

</

14

Régression ou stagnation dans n’importe quel domaine — Inquiétude importante des parents / enseignants
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Annexe 3: Grille de repérage « Repérer un développement inhabituel chez les
enfants de moins de 7 ans » de la délégation interministérielle a I'autisme et aux
troubles du neurodéveloppement.

FACTEURS DE HAUT
RISQUE DE TND

[ Frére ou sceur ou parent [] Syndromes génétiques
de 1= degré ayant un TND pouvant affecter

le neuro-développement
] Exposition prénatale a

un toxique majeur du 3 Cardiopathies congénitales
neuro-développement complexes opérées

(alcool, certains

antiépileptiques, etc.) L1 chirurgie majeure

(cerveau, abdomen, thorax)

[ Grande prématurité
(moins de 32 semaines ] Ictére néonatal sévére,
d‘aménorrhée) y compris a terme
(bilirubine >400 mmol/L)

D Poids de naissance inférieur
al1500¢g

] Encéphalopathies aigies
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.)
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COMPORTEMENTS

INSTINCTUELS, SENSORIELS,
EMOTIONNELS PARTICULIERS

Fonctions physiologiques
instinctuelles (sommeil,
alimentation) :

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

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

[ pifficultés de prises
alimentaires (durée des repas
trés longue, réflexe nauséeux
massif)

Profil sensoriel et sensori-
moteur particulier :

] Aversion | évitement du contact
tactile, de certaines textures ou
tissus

Ll 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
tres peu (hypo-mobilité) pour
les enfants de moins de 24 mois

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

[ Intolérance exagérée
au changement de
I‘environnement®

[] coléres violentes et répétées,
inconsolables

] Hyperactivité motrice
incontrdlable (se met en
danger)

(1) Colére, chagrin, réaction de peur,
disproportionnés ou sans objet apparent,
avec violence (auto ou hétéro-agressivite),
non apaisables et répétés.

104



SIGNES D’ALERTE
A 6 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

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

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

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

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

Commentaire libre :

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

7 \\
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d’'un TND [4]

érage

s

des tests de rep

Organigramme

Annexe 4

M-CHAT
18- 30 mois
- CBCLabrégé
= 18 mois — 5 ans
sSba
ASQ3 3ans—16ans
1 mois-5¥2ans
SCQ abrégé
= 4ans
Evaluation IDE version bréve .| Profil Echelle de Dunn
globale 15 mois - 6 ans sensoriel 3-11ans
12 - 18- 24 mois
PEDS
0-7 anset 11 mois )
Sl ans
Fonctions BRIEF-P
exécutives 2-5anset 11 mois
. . BRIEF
Evaluation 5-18ans
par
domaine
BMT-a
—=>| Apprentissages ey
ERTLAG6
6 ans
ASQ3 : Ages and Stages Questionnaire-3* édition ; BMT-a : batterie modulable tests abrégée
; BRIEF : Behavior Rating Inventory of Executive Function pour les enfants d'adge scolaire ;
BRIEF-P : pour les enfants d’age préscolaire ; CBCL : Child Behavior Check List ; CP : cours Conner’s
préparatoire ; ERTL : épreuve de repérage des troubles du langage a 4 ans ; ERTLAG : épreuve TDA/H € qeans

de repérage des troubles du langage et des apprentissages & 6 ans ; GSM : grande section de
maternelle ; IDE : inventaire du développement de I'enfant ; M-Chat : Modified Checklist
Autism for Toddlers ; MSM : moyenne section de maternelle ; PEDS : Parents” Evaluation of
Developmental Status ; SCQ : questionnaire de communication sociale ; SDQ : Strengths and
Difficulties Questionnaire ; IFDC : inventaires francais du développement communicatif ;
TDA/H : trouble déficit de I'attention/hyperactivité ; TSA : trouble du spectre de l"autisme ;
QTAC : questionnaire sur le trouble de I'acquisition de la coordination

T
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RESUME

Introduction : La prévalence des troubles du neurodéveloppement (TND) est en
constante augmentation et préoccupe les pouvoirs publics frangais. La mise en place
des plateformes de coordination et d’orientation (PCO) en 2019 tente de répondre aux
besoins de repérage précoce et de mise en place d’'un parcours de soins coordonné.
Les derniers rapports ministériels décrient le manque de données épidémiologiques
concernant les TND. Depuis la mise en place de la PCO de Rouen en 2019, aucune
étude épidémiologique n’a été réalisée concernant les caractéristiques des enfants
accompagnes et de leur parcours de soin.

Objectif : Décrire les enfants suspects de TND accompagnés par la PCO de Rouen
au 1e janvier 2023, concernant leurs caractéristiques et leur parcours de soin.

Méthodes : Il s’agit d'une étude observationnelle, descriptive, quantitative et
rétrospective. Les enfants inclus devaient étre agés de 0 a 6 ans, avoir été adressés
ala PCO de Rouen et avoir le statut « Accompagnement » au 1¢ janvier 2023, dans le
logiciel Mediateam. Les données ont été recueillies de maniére anonyme depuis les
dossiers médicaux de Mediateam. Une analyse descriptive puis comparative ont été
réalisées.

Résultats : 457 enfants ont été inclus dans I'étude. 35% ne présentait pas de facteur
de risque de TND. Presque un quart des patients adressés avaient un antécédent de
TND au 1¢ degré. 18% des enfants étaient nés prématurément et un tiers des patients
étaient issus de familles avec une vulnérabilité socio-économique élevée. Les
meédecins traitants et les pédiatres hospitaliers étaient les médecins qui ont le plus
adressé d’enfants, pour une demande de financement dans prés de la moitié des cas.
85% des enfants adressés ont bénéficié d’un forfait d’'intervention précoce. Parmi les
enfants pour lesquels une rééducation a été demandée, 22% sont en attente. 9% des
enfants accompagnés n‘ont pas de meédecin coordinateur du parcours de soins.
L’AEEH et 'AESH sont facilement accordés pour les patients avec un diagnostic de
TSA.

Conclusion : Cette étude est plutdt encourageante sur I'impact de la PCO sur le
parcours de soins. Cependant elle ne refléte pas toutes les difficultés rencontrées sur
un territoire pourvu d’inégalités. Il faut poursuivre le recueil épidémiologique des
données concernant les TND, afin d’effectuer des études locales et d’alimenter les
bases de données nationales.

Mots-clés : Troubles du neurodéveloppement (TND) — Plateforme de Coordination et
d’Orientation (PCO) — Parcours de soins — Trouble du Spectre de I'’Autisme (TSA)-
Epidémiologie.



