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Résumé

En France, les troubles du neurodéveloppement (TND) affectent 10 a 15% des enfants. Le repérage
précoce des TND revét une importance cruciale en raison de la plasticité cérébrale maximale dans les
premiéres années de vie de I'enfant. Le repérage précoce doit permettre aux enfants d'accéder a des
interventions précoces qui favorisent I'optimisation de leur trajectoire neurodéveloppementale.

Cette thése s'est tout d’abord penchée sur le vécu des parents d'enfants atteints de TND et a leur
qualité de vie. Les parents ont décrit un parcours complexe, marqué par des délais d'attente pour le
diagnostic qui ont des répercussions significatives sur leur qualité de vie, des difficultés d'accés aux
soins, ainsi qu'un véritable parcours du combattant face aux défis liés a la scolarisation de leur(s)
enfant(s). Le fait d’étre accompagné dans leur parcours par leur médecin traitant apparaissait comme
un facteur améliorant leur qualité de vie, alors que le délai jusqu’au diagnostic avait un impact négatif
sur celle-ci. De maniere complémentaire, cette these a également étudié le vécu des enseignants. Il
est apparu que de nombreuses difficultés identifiées par les parents sont partagées par les
enseignants. Parents et enseignants rapportaient un sentiment d’abandon et de solitude pour
répondre aux besoins des enfants. Ils partageaient les constats des difficultés de repérage des troubles
et les délais pour le diagnostic, les parcours complexes, le manque de soutien et de ressources. Un
théme récurrent a été le manque de coordination entre les parents, les enseignants et le secteur des
soins.

Face au constat qu'aucun outil accessible en pratique courante en premiere ligne ne permettait de
repérer les écarts par rapport a la trajectoire neurodéveloppementale attendue, un groupe d'experts
pluridisciplinaire a été rassemblé sous I'égide de la délégation interministérielle a la stratégie nationale
pour l'autisme et les troubles du neurodéveloppement. Ce groupe de travail a élaboré une grille de
repérage en se basant sur la littérature existante et les outils préexistants, et cette grille est utilisable
depuis 2020.

Cette these a eu pour objectif d'évaluer pour la premiére fois |'utilisation de cette grille de repérage
en population générale en soins primaire. Les résultats obtenus sont en accord avec la littérature
existante en ce qui concerne la prévalence attendue des TND aux ages testés et les facteurs associés a
I'identification précoce des décalages dans la trajectoire neurodéveloppementale.

En somme, cette thése s'est attachée a explorer I'expérience des parents, des enseignants, et les défis
auxquels ils sont confrontés, en mettant en lumiere les complexités du parcours de vie des enfants
atteints de TND et de leurs familles. Elle s’est attachée a partir de ces constats pour chercher une
solution de repérage précoce des TND en utilisant pour la premiére fois en soins primaires un outil de
repérage des TND.

Mots clés : troubles du neurodéveloppement, parent, enfant, outil de dépistage, enseignant, qualité
de vie



Abstract

In France, neurodevelopmental disorders (NDD) affect 10 to 15% of children. Early detection of NDD is
of crucial importance due to the maximum brain plasticity in the first 3 years of a child's life. Early
detection should allow children to access early interventions that optimize their neurodevelopmental
trajectory.

This thesis initially focused on the experiences of parents of children with NDD and their quality of life.
Parents described a complex journey, marked by waiting times for diagnosis which had significant
repercussions on their quality of life, difficulties in accessing care, as well as a challenging journey
facing the challenges related to their child(ren)'s schooling. Being supported by their primary care
physician seemed to enhance their quality of life, while the delay to diagnosis negatively impacted it.
Complementarily, this thesis also studied the experiences of teachers. It emerged that many of the
difficulties identified by parents are shared by teachers. Both parents and teachers reported feelings
of abandonment and loneliness in addressing the children's needs. They shared observations about
the difficulties in identifying disorders, delays in diagnosis, complicated pathways, and a lack of support
and resources. A recurring theme was the lack of coordination between parents, teachers, and the
healthcare sector.

Given the finding that no readily accessible tool existed for frontline use to identify deviations from
the expected neurodevelopmental trajectory, a multidisciplinary group of experts was convened under
the auspices of the inter-ministerial delegation to the national strategy for autism and
neurodevelopmental disorders. This working group developed a detection grid based on existing
literature and pre-existing tools, and this grid has been usable since 2019.

The purpose of this thesis was to evaluate, for the first time, the use of this detection grid in the general
population in primary care. The results obtained align with existing literature regarding the expected
prevalence of NDD at the tested ages and factors associated with early identification of deviations in
the neurodevelopmental trajectory.

In summary, this thesis sought to explore the experiences of parents and teachers and the challenges
they face, highlighting the complexities in the life journey of children with NDD and their families. From
these observations, it aimed to find a solution for early detection of NDD by introducing, for the first
time in primary care, a tool for detecting NDD.

Keywords: neurodevelopmental disorders, parent, tool, teacher, child, screening, quality of life,
schooling, social inequalities.
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AVANT-PROPOS

Ce travail a pour point de départ mon métier de médecin généraliste, car j'ai la chance d’étre en
premiéere ligne des soins, de suivre mes patients dans la durée et d’étre le médecin traitant a la fois
d’un enfant, de ses fréres et sceurs mais aussi de ses parents voire de ses grands parents. Je voudrais
raconter en préambule I'histoire d’un petit garcon, Raphaél, qui a aujourd’hui onze ans, qui a été le

point de départ de mon engagement sur le sujet des troubles neuro développement.

Raphaél avait deux ans lorsque je I’ai rencontré en 2014 dans le centre de santé dans lequel j'exercais
alors dans le Val-de-Marne. Raphaél présentait a 2 ans un développement atypique : des troubles du
sommeil importants, un intérét unique pour les petites voitures qu’il alignait consciencieusement, un
langage trés pauvre malgré un développement moteur dans la norme. Je I’ai alors adressé au Centre
médico Psycho Pédagogique (CMPP), structure publique de référence sur mon secteur. Jeune médecin,
ma formation sur le sujet du neurodéveloppement se limitait a des « repéres », a peine quelques

lignes.

Raphaél vivait avec ses parents, était jusqu’ici gardé par une nounou. Tres rapidement, la situation de
Raphaél s’est dégradée avec son entrée a I’école, il ne mangeait pas, ne dormait pas a la sieste, criait
sans cesse en se bouchant les oreilles et n"entrait pas en contact avec les autres. L'équipe éducative
était en grande difficulté et il ne s’agit pas ici de leur jeter la pierre. Comment une enseignante
pourrait-elle apporter I'attention nécessaire a Raphaél et aux 28 autres enfants de la classe, seule face
a ces difficultés ? La directrice a trés vite demandé a sa mere de I’enlever de I'école en dehors de 45
minutes par jour, le temps que des aides se mettent en place, que des équipes se réunissent, et de

réaliser des démarches administratives et de diagnostic.

Cette famille, comme tant d’autres que j'ai suivies ensuite, s’est retrouvée en difficulté a tous niveaux.
Les deux parents ayant de petits niveaux de revenus, il leur était impossible financierement de quitter
leurs emplois. Face a cette situation, j'ai d( réaliser un arrét de travail de plusieurs mois a la mere de
Raphaél en raison de troubles anxiodépressifs liés a part I'incapacité de la société a accompagner son
petit garcon. Raphaél a bénéficié de soins au CMPP mais trés peu en raison du manque de ressources
et des délais d’attente de ces structures publiques. Un dossier MDPH fut envoyé mais mit des mois a
étre traité. Raphaél ne progressait pas, il régressait au contraire pendant que I'arrét de sa mere se
prolongeait. Les aides humaines attendues a I’école n’arrivaient pas ou de facon tres partielle,

guelques heures par semaine.



Un diagnostic d’autisme sera finalement posé et Raphaél bénéficiera d’une prise en charge et d’'une
reconnaissance de sa pathologie. Il est aujourd’hui scolarisé en Institut Médico Educatif (IME) grace au
combat acharné sa mere, une « mére courage » comme il en existe tant qui refusera de laisser faire,
se formera pour devenir elle-méme rééducatrice de son enfant, ira jusqu’au pied de I'inspection
académique hurler son désespoir pour son petit garcon. Cette histoire est loin d’étre finie et je ne sais

pas si elle aura une fin heureuse....

Raphaél et sa maman m’ont néanmoins fait prendre conscience des manquements de nos institutions,
de notre manque de formation en tant que professionnel de santé et du besoin absolu de faire, chacun
a son niveau, le maximum pour que la France garantisse a ces enfants de grandir dans la dignité. Ce

travail de recherche et mon engagement sur le sujet est né la. Je dédie ce travail a Raphaél.
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INTRODUCTION

Le neurodéveloppement est la construction progressive des grandes fonctions cérébrales. Le parcours
de I'enfant vers le développement optimal est complexe et unique, marqué par des étapes cruciales.
Les troubles du neuro développement (TND) sont définis comme un ensemble d’affections qui
débutent durant la période du développement et entrainent une déviation de la trajectoire neuro
développementale habituelle. Les TND sont caractérisés par une altération du fonctionnement
personnel, social, scolaire ou professionnel et englobent un large éventail de symptomes. lls touchent

des enfants et adultes de tous ages et de tous milieux.

La prévalence des troubles du neurodéveloppement est en constante augmentation (1) et
concerneraient aujourd’hui 10 a 15% des enfants. Plusieurs études soulignent I'importance du
repérage et des interventions précoces deés le plus jeune age pour limiter le handicap et améliorer la
trajectoire développementale étant donné I'importance de I'importance de la plasticité cérébrale dans

les premiéres années de vie (2-4).

La France apporte-t-elle une attention sociétale, politique et scientifique a la hauteur des besoins de
ces enfants puis des adultes qu’ils deviennent ? La prise en charge des enfants souffrant de TND est un
enjeu sociétal crucial, car elle favorise leur inclusion, réduit la stigmatisation et soutient leurs familles.
Elle implique également le soutien aux enseignants et aux éducateurs pour répondre aux besoins
spécifiques des enfants atteints de TND. En fin de compte, une prise en charge adéquate des TND
contribue a créer une société plus équitable et a investir dans un avenir ol ces enfants peuvent trouver
leur place en leur offrant les meilleures chances possibles. La prise en charge des TND est un enjeu
politique crucial car elle nécessite des politiques publiques qui garantissent I'équité d'acces aux
services de santé et d'éducation pour tous les enfants, quel que soit leur statut socio-économique. Elle
exige également des investissements stratégiques dans les systemes de santé et d'éducation pour
répondre aux besoins spécifiques de ces enfants. Enfin, une politique efficace en matiere de TND peut
contribuer a améliorer la qualité de vie des familles et a renforcer la cohésion sociale. Cette these revét
un enjeu scientifique en fournissant des données visant a améliorer la détection précoce des TND tout
en explorant le parcours de vie des enfants et de leur famille. Ces éléments complétent les enjeux
politiques et sociétaux en fournissant une base solide pour des recommandations politiques informées

visant a améliorer le repérage, l'intervention précoce et la prise en charge des enfants atteints TND.

Cette these se déploie en trois parties complémentaires, chacune éclairant un aspect essentiel de la

réalité complexe des TND chez les enfants en France. Dans la premiére partie de cette thése, nous



plongerons dans le vécu des parents et des enseignants qui sont aux c6tés des enfants atteints de TND.
Nous chercherons a comprendre comment ces acteurs clés pergoivent le quotidien aupres de ces
enfants, comment cela affecte leurs propres expériences et leurs interactions avec le systeme de soins
et le milieu éducatif. A travers des entretiens et un travail d’analyse qualitative, nous explorerons leurs

préoccupations, leurs besoins, leurs ressources et leurs défis.

Le deuxieme volet compleéte ce travail d’analyse du vécu par la mesure de la qualité de vie des parents
a l'aide d'une échelle spécialement congue a cet effet. Cette échelle permet d'évaluer I'impact sur la
qualité de vie de parents d’enfants atteints de TND, en prenant en compte des aspects émotionnels,
sociaux et psychologiques. Nous examinerons comment cela influence leur bien-étre et quelles

ressources peuvent contribuer a améliorer leur qualité de vie.

Le troisieme volet s'attache a la recherche de solutions a travers I'évaluation d'un outil de repérage
des TND en soins primaires. L'outil évalué est une Grille de Repérage des TND congue et utilisée en
France depuis 2020 pour aider les médecins généralistes et les professionnels de la santé a repérer de
maniére précoce les premiers signes de déviation par rapport a la trajectoire neurodéveloppementale
habituelle de I'enfant. Nous avons testé Iutilisation de cet outil pour la premiére fois en soins primaires
afin d'évaluer la prévalence des déviations détectées grace a cet outil, tout en examinant les facteurs

associés a ces déviations.

Ce travail, au croisement de |'exploration des vécus et de la mesure de la qualité de vie, aspire a une
meilleure compréhension du parcours de vie des enfants atteints de TND en France puis recherche de
facon concrete des pistes d’amélioration a travers I'évaluation d’un outil congu en partie a partir des
constats des études précédentes. Il vise a apporter des contributions significatives a la détection
précoce, a la prise en charge et a l'inclusion des enfants touchés par ces troubles, tout en reconnaissant
I'importance des expériences et des besoins des parents, des enseignants et des professionnels de

santé qui les accompagnent.



CONTEXTE

l. Les troubles du neurodéveloppement : définition et prévalence :

1. Définition et caractéristiques des TND

Le neurodéveloppement est un processus biologique complexe par lequel le systéme nerveux central
(incluant le cerveau) se forme, se structure et se mdrit au fil du temps. Il commence des la vie
embryonnaire et se poursuit pendant |'enfance, I'adolescence, et a un degré moindre a I'age adulte.

Le neurodéveloppement consiste en la construction progressive des grandes fonctions cérébrales.

Les TND se caractérisent par un ensemble d’affections qui débutent durant la période de
développement et qui entrainent des déficits et un retentissement dans les fonctions sensorielles,
motrices, praxiques ou encore cognitives. Les TND engendrent des incapacités dans le fonctionnement
adaptatif scolaire, social et familial. lls se manifestent précocement et persistent de maniere
chronique chez les individus affectés. Les TND se présentent sous de nombreuses formes différentes
et les troubles peuvent étre multiples et souvent intriqués entre eux. Le tableau clinique est donc
variable et le diagnostic complexe. Les TND se manifestent souvent dés la petite enfance, ce qui signifie
que les premiers signes de ces troubles peuvent étre observés au cours des premiéres années de vie

d'un enfant (5).

Dans les classifications DSM-5 et CIM-11, les troubles neurodéveloppementaux regroupent :
e Le Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA).

e Le Trouble du Développement Intellectuel (TDI, anciennement nommé retard mental puis déficience
intellectuelle)

¢ Le Trouble du Déficit de I’Attention et/ou Hyperactivité (TDAH).
e Et les troubles Dys, incluant :

o Lestroubles de la communication incluant le Trouble Développemental du Langage (TDL ; auparavant
nommé dysphasie), les troubles de la parole (principalement les troubles articulatoires) et de la fluence
(principalement le bégaiement)

o Les troubles spécifiques des apprentissages du calcul (également nommés dyscalculie), du langage
écrit (également nommés dyslexie) et du graphisme (également nommés dysgraphie)

o Les troubles moteurs incluant le Trouble Développemental de la Coordination (ou TDC, auparavant
nommé dyspraxie) et les tics chroniques



2. Facteurs de risque des TND

Les TND ont une base neurobiologique sous-jacente, ce qui signifie que leur développement est lié a
des altérations dans la structure ou la fonction du cerveau. Ces altérations peuvent étre génétiques,

épigénétiques, ou résulter d'autres facteurs environnementaux (6,7).

Certains facteurs de risque de développement de troubles de TND ont été identifiés au cours de la

période périnatale et néonatale (8):

-des facteurs de risque modérés, tels que la prématurité modérée ou tardive, ainsi que les

malformations cérébelleuses.

-des facteurs de risque plus élevés, notamment un antécédent familial de TND sévéere au premier
degré, une grande prématurité, la présence d'une feetopathie résultant d'une exposition a I'alcool,

ainsi qu'une vulnérabilité socio-économique ou psychoaffective élevée

3. Question de la prévalence des TND

3.1 Prévalence et évolutions des TND tous confondus

L'estimation de la prévalence des TND est particulierement complexe. En effet, les estimations de
prévalence varient largement selon les méthodes utilisées pour identifier les cas et la nature des
données collectées. Des études menées en France ont répété des mesures de prévalence du TSA au
cours du temps, avec des méthodes similaires et ont permis de montrer une augmentation de la

prévalence de ces troubles au cours du temps en France (9).

Les estimations de prévalence varient largement d’un pays a 'autre, selon les pratiques médicales et
les échelles utilisées. D’autres parametres entrent en jeu, au premier rang desquels on peut placer les
capacités de prise en charge du systeme de santé et les difficultés d’acces au diagnostic de TND
(réduisant les estimations de prévalence issues des données du systeme de santé et non de la

population générale) (10).

Une augmentation de la prévalence globale des TND, et plus particulierement du TSA et du TDAH, a
été rapportée dans de nombreux pays depuis la fin du 20eéme siecle. L'étude de Zablotsky et al. publiée
en 2019 retrouve une augmentation de la prévalence de I'ensemble des TND entre la période 2009-

2011 (16.2%) et la période 2015-2017 (17.8%, soit environ 1 enfant sur 6) (11).



3.2 Prévalence des TSA

L'augmentation de la prévalence des TSA a été rapportée par le réseau ADDM (Autism and
Developmental Disabilities Monitoring Network) qui conduit une surveillance active (collectant des
données issues de plusieurs sources sanitaires et scolaires) du TSA chez les enfants agés de 4, 8 et 16
ans, dans certains états américains. Les résultats de plusieurs études convergent concernant
I’'augmentation de la prévalence du TSA au Royaume-Uni (12), au Canada (13), en Australie (14) et dans

bien d’autres pays.

Dans ce sens, une étude suédoise a rapporté, au cours de la période 1993 a 2002, a la fois une
augmentation de la prévalence du TSA et une stabilité de la sévérité moyenne des symptomes
autistiques dans un échantillon de la population (15). Dans un article publié dans la revue Nature,
Weintraub a estimé que les facteurs précédemment cités ne pouvaient expliquer qu’une partie
seulement de 'augmentation de la prévalence du TSA (16). D’autres facteurs pourraient contribuer a
I'augmentation de la prévalence du TSA, et plus largement des TND, notamment l'influence de

changements environnementaux.

3.3 Synthese

Alalecture de la littérature internationale, on estime que les TSA concerneraient 1 % de la population,
le TDAH 5 % des enfants et 2,5 % et les troubles dys 5 a 17 % des enfants en age scolaire. Entre 10 et
15% des enfants en France seraient concernés par un TND, avec une augmentation de la prévalence
soit prés d’un enfant six. En France, il n'existe que des études de prévalence discontinues. Il semble
urgent que la recherche en France se saisisse de la question et exploite certaines données fournies par
les maisons départementales des personnes handicapées, les centres d'action médico-sociale précoce
(CAMSP) et les plateformes de coordination et d'orientation (PCO), en paralléle de suivis de cohorte

pour répondre a cette question majeure (17).



I Réle essentiel de 'accompagnement parental

1. La plasticité cérébrale et I'enjeu 1000 premier jours

La période des 1000 premiers jours de I'enfant débute au moment de la grossesse jusqu’a ses deux
premiéres années de vie. Les connaissances scientifiques confirment que cette période est cruciale
pour le développement cérébral, pendant ce laps de temps court, le fonctionnement et la structure du
cerveau se modelent (18,19). Pendant ces 1000 premiers jours de I'enfant, le cerveau et le corps se
développent a une vitesse extraordinaire : I'enfant interagit, explore et découvre le monde : sa
plasticité cérébrale est maximale. L’environnement ou grandit I'enfant, ses premiéres expériences de

vie peuvent durablement influencer son développement et sa santé a I'age adulte.

2. Le rdle de I'interaction parents-enfants dans le neurodéveloppement de I'enfant

De nombreuses études récente ont prouvé que le réle de I'interaction entre un enfant et ses parents,
deés les premiéres étapes de la vie, a une influence déterminante sur le développement global de
I'enfant. Cette relation fagonne non seulement l'identité émotionnelle et psychologique de I'enfant,
mais aussi sa physiologie et sa neurologie (20,21). Les interactions du bébé avec son environnement
stimulent la maturation et |'organisation des circuits neurologiques sensori-moteurs, cognitifs et
émotionnels dans les structures encéphaliques: amygdales cérébrales, noyaux striés, cerveau
préfrontal et cervelet notamment (22,23). Les enfants sont incroyablement réceptifs a leur
environnement. Méme avant la naissance, les feetus peuvent entendre des sons et ressentir des
émotions, ce qui indique que I'environnement externe commence a avoir un impact bien avant la
naissance. L'environnement dans lequel un enfant grandit, y compris les interactions quotidiennes

avec ses parents, faconnent sa compréhension du monde et sa réponse a celui-ci.

3. Le repérage précoce des TND : les parents comme partenaires

Les preuves de I'importance de cette interaction parentale et cette plasticité cérébrale maximale dans
les premiéres années de vie font qu’il est fondamental de repérer précocement un écart dans la
trajectoire développementale. Ceci afin de mettre en place le plus vite possible des interventions

préventives ou thérapeutiques et accompagner les parents (10).

Dés que des indices de risque de TND sont objectivés, il est recommandé de mettre en ceuvre, sans
attendre le diagnostic formel, un projet global d’intervention adapté personnalisé, incluant les parents
(24). La reconnaissance des parents comme partenaires des professionnels change la dynamique des

soins. Au lieu d'étre de simples récepteurs des décisions des professionnels, les parents participent



activement a I'élaboration des plans de soins et des interventions pour leur enfant. L'empowerment,
ou responsabilisation, ne signifie pas seulement donner du pouvoir aux parents, mais aussi les doter
des compétences, des connaissances et des ressources nécessaires pour accompagner le

développement de leur enfant.



1. Le repérage précoce

1. Les enjeux du repérage en premier recours

En France, les médecins généralistes jouent un role essentiel dans la prise en charge de la santé des
enfants. 88 % des enfants de moins de 15 ans sont pris en charge exclusivement par leur médecin de
famille (25). Les actes de prévention constituent environ un tiers de |'activité pédiatrique en médecine
générale. Par conséquent, les médecins généralistes sont des acteurs clés dans le repérage précoce
des TND chez les enfants (26). Cependant, la littérature met en évidence de nombreux obstacles et

défis auxquels sont confrontés ces professionnels de la santé (27,28).

Dans ces travaux, il était manifeste que les médecins généralistes étaient souvent confrontés a un
manque de formation concernant les TND. Etant donné la complexité et la diversité de tableaux
cliniques, les médecins généralistes rapportaient leurs difficultés a identifier ces troubles. De plus, la
multitude d'outils de dépistage disponibles ajoutait a la complexité, laissant les praticiens incertains
quant au choix de I'outil le plus adapté a des cas spécifiques. Un autre défi résidait dans le manque de
temps disponible pour le dépistage. Le dépistage des TND peut s'avérer chronophage, nécessitant des
évaluations détaillées et des discussions approfondies avec les parents, ainsi que du temps de
coordination avec les différents professionnels s’occupant de I'enfant. Les médecins en ambulatoire
sont majoritairement rémunérés en fonction du nombre d’actes médicaux qu'ils effectuent et ce mode
de rémunération peut constituer un frein supplémentaire a la coordination du parcours et au dépistage

de ces troubles.

2. Création d’un outil de repérage

Depuis 2005, quatre plans autisme se sont succédés. Le premier plan autisme a été mis en application

de 2005 a 2007, le second de 2008 a 2010, le troisieme de 2013 a 2017, le quatrieme de 2018 a 2022.

La stratégie nationale autisme au sein des TND 2018-2022 a fixé parmi ses objectifs I’'amélioration du

repérage des TND (29).

Au début de la stratégie, nous avons fait le constat qu’aucun outil validé ne permettait le repérage des
TND en soins de premier recours. Un groupe d’experts pluridisciplinaire a été missionné par la
délégation inter ministérielle afin d’élaborer une grille de repérage des TND a partir d’outils existants
validés. Cette grille est également préconisée par la HAS dans la recommandation de bonne pratique

portant sur le repérage et I'orientation des TND (30).



Cette grille intitulée « Guide de repérage des signes inhabituels de développement chez les enfants de
moins de 7 ans » est utilisable depuis 2020. Les grilles du questionnaire sont organisées suivant I'age
de I'enfant et évaluent 4 a 5 domaines de développement a savoir la motricité globale, la motricité

fine, le langage oral, la socialisation et la cognition (31). Cette grille est consultable en Annexe 1.



IV.  Lintervention précoce : enjeux et définitions

1. Enjeux du repérage précoce

La détection précoce et le repérage de déviations dans la trajectoire neurodéveloppementale doivent
aller de pair avec la possibilité de mise en place d’une intervention précoce adaptée a I’enfant. En effet,
plus I'enfant est jeune, plus sa plasticité cérébrale est importante (18). Ses systemes neuronaux sont
doués d’une « plasticité » maximale dans les 3 premieres années de vie. Le médecin de famille et les
professionnels de la petite enfance ont un réle majeur dans la détection précoce du trouble afin d’
orienter I’enfant et sa famille vers des équipes pluridisciplinaires spécialisées visant la mise en ceuvre

rapide d’un programme d’interventions individualisées, globales et coordonnées (32).

2. Du repérage a l'intervention précoce

L'intervention précoce doit permettre la mise en ceuvre de services thérapeutiques, éducatifs et de
soutien des les premieres manifestations ou suspicions de troubles. L'objectif est d'intervenir dés les
premiers stades de la vie de I'enfant pour lui donner toutes les chances d'un développement optimal.
Elle vise la mise en place, le plus tét possible, d’'un accompagnement adapté visant a limiter le sur-

handicap (33,34).
Figure 1 : Source : Pr S. MARRET, intervention CMGF, mars 2020

Bénéfices des interventions précoces

Trajectoire Trouble Intervention précoce
développementale typique neurodéveloppemental Inclusion en collectivité
Acquisition d’habiletés simples Addition de facteurs Arrét de l'effet en cascade

puis complexes prévenant acquisition Prévention des sur-handicaps

des habiletés ultérieures




Bien que certains symptomes puissent s'améliorer ou évoluer avec I'dge, les TND persistent dans la
majorité des cas tout au long de la vie de I'individu. Cependant, I'intervention précoce et les stratégies
de soutien adaptées peuvent contribuer a améliorer le pronostic. Si certains troubles peuvent étre
détectés dans les premiéres années de vie (par exemple celles qui présentent un TSA et/ou un TDI),
d’autres sont habituellement détectés pendant la période scolaire (comme les troubles des

apprentissages).

Les interventions précoces se subdivisent en deux catégories distinctes : d'une part, les interventions
préventives, destinées aux enfants a haut risque de TND deés la période néonatale, et d'autre part, les
interventions a visée éducative et rééducative, qui se concentrent sur les enfants fortement suspectés

de présenter un TND.

Tableau 1 : Type d’interventions précoces : source : HAS (30)

Déficit

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

Troubles de I'oralité alimentaire et verbale

Troubles de la communication et du langage
Troubles visuels

Troubles du comportement : anxiété, inhibition,
agitation, troubles de la régulation
émotionnelle et des conduites

Trouble de la coordination isolé (maladresse)

Troubles de la motricité fine

Difficultés graphiques, environnementales et
besoin d’installation

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

Trouble de I'attention et des fonctions
exécutives

Type d’intervention
Kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité

Orthophonie, kinésithérapie, psychomotricité,
ergothérapie
Orthophonie, ORL

Orthoptie, ophtalmologie

Psychomotricité, éducation spécialisée,
psychologie, ou pédopsychiatrie

Ergothérapie, psychomotricité

Ergothérapie, psychomotricité en fonction de
I'age
Ergothérapie, psychomotricité

< 4 ans : orthophonie, psychomotricité,

>4 ans : orthophonie, psychomotricité plus si
possible neuropsychologie

Neuropsychologie, ergothérapie, orthophonie,
psychomotricité



V. Parcours de soin des enfants souffrant de TND

1. Leréle du médecin référent

Le médecin référent, parfois spécialisé dans les TND, qu'il soit pédiatre ou généraliste, est responsable
de la coordination des soins, assurant une liaison entre les parents, les établissements médicaux et le
milieu scolaire. Il joue un role clé de coordination en accompagnant les familles et en effectuant les
démarches administratives aupres de la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH)

et si besoin les déclarations relatives aux affections de longue durée (ALD).

2. Les plateformes de coordination et d’orientation (PCO)

Les Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO) ont été déployées en France progressivement
depuis 2019 et sont amenées a jouer un role essentiel dans le parcours de santé des enfants présentant
des écarts de développement. Tous les départements frangais sont dotés de PCO depuis 2023.
Lorsqu'un médecin traitant, ou I'entourage, observe un écart inhabituel dans le développement d'un

enfant agé de 0 a 6 ans (et jusqu'a 12 ans dans certains cas), il peut l'orienter vers une PCO (35).

Figure 2 : Le réle des PCO dans le parcours (36)
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Ce dispositif centralise et coordonne l'acces a divers spécialistes et centres dédiés, offrant ainsi des
interventions précoces et des diagnostics adaptés. Les PCO rassemblent un réseau étendu de
professionnels de santé, tels que des médecins, orthophonistes, psychomotriciens, et s'appuie sur des
structures comme les CAMSP (Centres d’action médico-sociale précoce) ou les CMP (Centres médico-

psychologiques).

L'un des principaux avantages des PCO devrait étre la rapidité d'intervention. Une fois qu'un enfant
est orienté vers une plateforme, celle-ci prend en charge la programmation des rendez-vous avec les
spécialistes concernés, s'assurant que les évaluations et les soins sont administrés dans un délai

maximal de 3 a 6 mois et a proximité du domicile de I'enfant.

De plus, afin de soulager les familles des colts médicaux, un forfait d'intervention précoce permettant
la prise en charge des soins non remboursés comme la psychomotricité ou I’ergothérapie est mis en
place. Ce forfait couvre les consultations des professionnels non conventionnés dés que le parcours au

sein d'une PCO est confirmé.

En pratique, il est préconisé d'orienter les enfants vers une consultation spécialisée au sein d'une PCO
lorsqu'il présente plusieurs anomalies identifiées dans différents domaines du questionnaire de
repérage présenté précédemment (Annexe 1) . Le principal objectif des PCO est en théorie de garantir
un acces immédiat aux soins et a la rééducation, avant méme qu'un diagnostic complet soit établi. Par
ailleurs, les PCO sont congues pour instaurer de nouvelles méthodes de coordination et pour réduire

les délais d'attente, en collaboration avec des structures comme les CAMSP ou les CMP.



Figure 3 : Diagramme du parcours d’un enfant ayant un risque de TND (HAS 2020)
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VI. L’école inclusive

1. Modele frangais

1.1. Retour sur 'histoire du XXeme siecle

Entre 1905 et 1909, la commission Bourgeois, mise en place suite a la loi de 1882 sur I'éducation
primaire obligatoire, s'est concentrée sur la scolarisation des enfants considérés comme « arriérés ».
Cette commission est a la base de la loi de 1909 instaurant des classes et écoles de perfectionnement

pour ces enfants.

Dans ce contexte, Alfred Binet écrit un livre en 1909 "Les idées modernes sur les enfants" (37). Il
préconise entre autres d’identifier les enfants en difficulté afin de viser « la réduction de ces déchets
de la société ». Il suggere d'évaluer chaque enfant pour déterminer les raisons de leurs difficultés, que
ce soit en termes d'intelligence ou de comportement. Ces propos s’ils sont profondément choquants

aujourd’hui font référence scientifique a I'époque.

Deux concepts majeurs émergent :

-Ces enfants sont considérés comme des "déchets" sociaux dont il faut se prémunir
-1l est peut-étre possible de rectifier cette situation.

De cette combinaison d'idées surgissent les classes de perfectionnement, congues pour améliorer les
compétences des éléves imparfaits. Des méthodes d'enseignement spécifiques sont mises en place

pour aider ces enfants a combler leurs lacunes.

Face a ces éléves qui ne cadrent pas avec les standards, I'éducation au XXe siécle bifurque : une voie
spécialisée a I'école s’ouvre pour les enfants jugés "débiles" ou a problémes de comportement, et des
sections particuliéres en dehors de I'école pour ceux considérés comme "mentalement malades" ou

"gravement arriérés".
Quelques points marquants du XXe siécle (38) :

-1909 : Naissance des classes de perfectionnement. Ces enfants sont scolarisés, mais séparément. Ces

classes existent jusqu'aux années 1990, axées sur la "réparation" éducative.

-1946 : Emergence d'institutions spécialisées (Institut Médico Educatif, Instituts Médico

Pédagogiques...), a la suite de la création de la Sécurité Sociale.



-1963 : Introduction du CAEI (certificat destiné a I'enseignement des enfants inadaptés).
A partir des années 70, |'approche privilégiée est celle de I'intégration et de |'adaptation.(39)
-1970 : Fondation des Groupe d’Aides Psycho-Pédagogiques (GAPP), centrés sur |'adaptation.

-1975 : La loi reconnait le handicap a I'école, insistant sur l'intégration des personnes handicapées. Des

postes d'enseignants sont créés dans les établissements spécialisés.

-1991 : Création des Classe pour l'Inclusion Scolaire (CLIS), Section d'enseignement général et

professionnel adapté (SEGPA), Unités Pédagogiques d'Intégration (UPI)

Il est évident que ces systémes sont fortement enracinés dans I’histoire de notre pays, tout comme les
perceptions des éléves et de I'enseignement. Ces perceptions peuvent entraver la réalisation d'une

école pleinement inclusive, ne pas les oublier permet aussi de mieux répondre aux besoins.

1.2. Des avancées depuis 2005

La France décide de se saisir du sujet et une série de lois est promulguée a partir de 2005 qui vise a
changer le regard sur le handicap et permettre la scolarisation des enfants. Le droit a I'éducation pour
tous les enfants, quel que soit leur handicap ou leur difficulté, est en fin considéré comme un droit

fondamental :

- La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, Cette loi est considérée comme
fondatrice car elle intégre au droit commun des spécificités pour les personnes handicapées, comme

I'obligation de scolarisation (40)

- Arrété du 2 avril 2009 concernant la création des unités d’enseignements dans les établissements

médico-sociaux (41)

- La loi du 8 juillet 2013 d’orientation et de programmation pour la refondation de I'Ecole de la
République : la loi sur la Refondation de I'école consacre pour la premiere fois le principe d’inclusion

scolaire (42)
- la circulaire du 21 ao(t 2015 relative aux unités localisées pour I'inclusion scolaire (Ulis) (43)

- La loi du 26 juillet 2019, pour une école de la confiance : affirmation d’une école inclusive. Cette loi

crée un service public de I'Ecole inclusive qui vise a replacer la proximité et la réactivité au coeur de



I'organisation de I'accompagnement des éleves en situation de handicap, ainsi qu’a simplifier les

démarches des familles et personnaliser les parcours des éleves (44)

1.3.. Organisation de I'école inclusive aujourdhui

Depuis le début de I'année scolaire 2019, le PIAL, ou pole inclusif d'accompagnement localisé, est
chargé d'organiser et de gérer les ressources d'accompagnement humain au sein des établissements
scolaires (45). Ces soutiens sont instaurés sur la base des décisions prises par la CDAPH, la Commission

des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées, qui fait partie de la MDPH (46).

La CDAPH élabore le PPS, ou projet personnalisé de scolarisation, qui englobe toutes les interventions
pédagogiques, psychologiques, éducatives, sociales, médicales et paramédicales adaptées aux besoins
spécifiques de I'enfant en situation de handicap dans le contexte scolaire. Ce projet doit étre congu en
coordination avec le plan de soins défini en concertation avec les experts médicaux, les professionnels
de I'éducation et les parents. L'enseignant référent, spécialisé dans ce domaine, est en charge du PPS.
Il coordonne les équipes de suivi de scolarisation et assure la liaison avec I'équipe pluridisciplinaire

chargée de |'évaluation.

L'ESS, I'équipe de suivi de scolarisation, rassemble les parents, I'enseignant de I'enfant présentant un
TND, ainsi que l'enseignant référent, avec la participation de la santé scolaire. Cette équipe est
responsable de la mise en application du PPS. Elle évalue et suggére, au minimum annuellement, les
adaptations nécessaires pour favoriser la scolarisation de I'enfant.

Figure 3: Les différents acteurs du PIAL (45)
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Cette démarche volontariste de scolarisation des enfants souffrant de TSA ou de TND s'inscrit dans une
démarche plus large de scolarisation en milieu ordinaire d'éléves souffrant de handicap (ESH) dont le
nombre est en progression constante. Ainsi entre 2004 et 2022, le nombre d'ESH scolarisés est passé
de 134000 a 430000 soit une hausse de 220 %. Cette progression a été accompagnée par le
déploiement de mesures de compensation, au premier rang desquelles la notification d'une aide

humaine, sous la forme de I'intervention des accompagnants d'éléves en situation de handicap (AESH).

Cette forte progression ne doit pas masquer I'hétérogénéité des situations, le manque de fluidité des
parcours entre maternelle et élémentaire, puis entre élémentaire et secondaire, ni le nombre
considérable d'enfants dont la scolarisation est loin étre effective, leur acces a « I'école » se limitant a

quelques heures de cours par semaine.

L'une des priorités de la stratégie autisme au sein des TND était « d'amplifier I'accés des enfants
autistes a |'école par la création de dispositifs variés de scolarisation ». Avec cet objectif, la stratégie
autisme s'inscrivait dans une démarche qui affirme le droit de chaque enfant a une scolarisation posé
par la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, et le principe d'inclusion scolaire

consacré par la loi du 8 juillet 2013.

L'atteinte de cet objectif est rendue difficile par le choix des moyens a déployer. Dans son rapport,
Cédric Vial a observé des dysfonctionnements du systeme d'inclusion scolaire, notamment du fait
d'une logique quantitative qui se traduit par une massification de I'aide humaine (46). Dans ce paysage

général, la stratégie pour I'autisme au sein des TND a cherché a promouvoir des solutions spécifiques.

A la rentrée 2023, le nombre d'accompagnants d’enfants en situation de handicap (AESH) est de
132 000. Ces chiffres croissants sont partiellement expliqués par lI'augmentation croissante des
demandes d’accompagnement spécialisé, ainsi que par les effets de la Loi pour une Ecole de la
confiance, dite « Loi Blanquer », du 26 juillet 2019 qui abaisse I'age d'instruction obligatoire de six a

trois ans.(47)

2. Modéles étrangers

La Convention des Nations Unies de 2006 sur les droits des personnes handicapées promeut
I'éducation inclusive, exhortant les Etats a garantir que les enfants et adultes handicapés ne soient pas
exclus du systeme éducatif général en raison de leur handicap (43). L'ltalie, précurseur en matiére
d'inclusion, a rendu obligatoire depuis 1992 la scolarisation de tous les enfants jusqu'a I'dge de 16 ou

18 ans dans des classes standards. Les classes spécialisées sont devenues rares, remplacées par des



programmes de soutien. Des enseignants formés spécifiquement pour les handicaps supervisent

jusqu'a quatre éleves, selon la sévérité de leurs handicaps(48).

En revanche, face a une grande variété de troubles, le Royaume-Uni a adopté des approches
personnalisées. Plusieurs modalités de scolarisation existent : des écoles dédiées, des classes adaptées

au sein d'établissements ordinaires ou encore un soutien spécialisé au sein de classes standards (35).



VIl.  L’évolution des recommandations dans le champ des TND

L'histoire de la prise en charge des TND et en particulier de l'autisme en France est marquée par des
tensions, des évolutions et des débats (17) . Pendant longtemps, la psychanalyse a dominé I'approche
thérapeutique en France, suggérant que les troubles autistiques étaient en grande partie causés par
des dynamiques familiales défectueuses, notamment des meres dites "réfrigérantes" (49). Ce point de
vue a été remis en cause depuis lors, en grande partie grace aux avancées de la recherche scientifique
et a l'activisme des parents et des associations qui ont plaidé pour des approches plus modernes et

fondées sur des preuves.
Les principales évolutions dans la prise en charge de I'autisme en France :

-Reconnaissance comme un handicap (1995) : Cette étape a été cruciale pour changer la perspective
sur l'autisme. La reconnaissance de |'autisme comme un handicap plutét que comme une maladie

mentale a ouvert la voie a des droits et a des prises en charge adaptées.

-Les avis du Comité consultatif national d'Ethique (CCNE) en 1996 et 2006 : Le CCNE a joué un rdle
crucial en soulignant les lacunes de la prise en charge en France et en insistant sur la nécessité d'une

meilleure approche.

- Les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) : Depuis 2005, la HAS a émis plusieurs
recommandations pour la prise en charge des TND, y compris I'autisme. Ces recommandations, bien
qgu'elles ne soient pas juridiqguement contraignantes, établissent des normes de soins basées sur les

preuves scientifiques disponibles (30,50).

Daniel Fasquelle, homme politique francais, invitait en 2013 le Gouvernement francais a prendre « des
mesures immédiates pour assurer que les recommandations de la Haute Autorité de santé de 2012
soient juridiquement contraignantes pour les professionnels qui travaillent avec des enfants autistes »
et a « fermement condamner et interdire les pratiques psychanalytiques sous toutes leurs formes, dans

la prise en charge de I'autisme ».

L'approche est aujourd’hui centrée sur 'enfant et ses besoins spécifiques. Elle doit prendre en compte
I'évaluation pluridisciplinaire de I'enfant, offrant une réponse individualisée qui reconnait et respecte
la diversité des présentations des TND. Les modalités de prise en charge varient et peuvent inclure de
nombreux acteurs alliant le champ éducatif, du médico-social et différents types de professionnels de

santé, avec une approche personnalisée qui devrait étre adaptée aux besoins de chaque enfant.



VIIl.  Des avancées mais une réalité qui ne semble pas a la hauteur des besoins

Avec des délais d’acceés aux soins qui s’allongent a la fois en matiére d’acces a la rééducation et au
diagnostic : parfois un an d’attente pour accéder pour accéder a un orthophoniste, plusieurs années
pour obtenir un diagnostic, des structures saturées.... La réalité de terrain semble bien éloignée des

objectifs fixés (51-53).

La France a été condamnée en 2013 par le Comité européen des Droits sociaux quant au non-respect
de ses obligations, en n’assurant notamment pas la scolarisation pourtant obligatoire des enfants et

adolescents souffrant d’autisme (54).

En 2018, les associations frangaises Unapei, APF France Handicap, I'Unafam et la FNATH, représentées
par le European Disability Forum et Inclusion Europe, ont porté une réclamation contre la France
aupres du Comité européen des droits sociaux(55). Dans une décision rendue publique le 17 avril 2023,
le Comité européen des droits sociaux a acté que la France a violé plusieurs articles de la Charte sociale

européenne, au regard des droits des personnes handicapées :

- droit aux services sociaux

- droit a la protection contre la pauvreté et I'exclusion sociale

- acces insuffisant et effectif aux services d'aide sociale et aux équipements

- droit au logement

- droit a la santé

Les familles des personnes handicapées sont placées dans une situation de vulnérabilité
- ne bénéficient pas de leur droit a la protection sociale, juridique et économique

- ne bénéficient pas du droit des travailleurs ayant des responsabilités familiales a I'égalité de chance

et de traitements



IX. Synthese générale

Les TND englobent un large éventail de symptomes et touchent des enfants de tous ages et de tous
milieux, avec une prévalence en constante augmentation. L'accompagnement de ces enfants est un
véritable défi : depuis la formation des équipes a celle des professionnels de santé, la mise a disposition
d’outils pour faciliter le repérage qui doit aller de pair avec la mise en place d’interventions précoces
et d’une prise en soin coordonnée incluant les parents. La compréhension du parcours de vie de ces
enfants doit s’appuyer sur la recherche de terrain pour identifier les leviers d’amélioration de la
coordination des acteurs du champ médical social et éducatif avec les parents, principaux aidants de
leurs enfants. La place centrale des parents, des enseignants et le réle du médecin traitant de I'enfant

dans le repérage seront les piliers de ce travail.

Ce travail de recherche utilisant une méthodologie mixte est axée en 3 partie complémentaires,
partant de I'analyse du vécu des parents et d’enseignants d’enfants souffrant de TSA en passant par la
mesure de la qualité de vie de parents d’enfants atteints de TND. Dans la derniere partie de ce travail,
nous chercherons a faire émerger et évaluer des solutions a travers I'évaluation de I'utilisation d’un

outil de repérage des TND en soins primaires.



METHODOLOGIE GENERALE

l. Justification de I'étude

La prévalence des TND chez les enfants est importante et en augmentation. Les enjeux de I'inclusion
de ces enfants, du repérage des troubles et de la prise en charge précoce sont majeurs. Pour
comprendre les leviers d’actions, la recherche de terrain doit permettre a la fois de mieux comprendre

les difficultés et de chercher des réponses adaptées.

Il. Les objectifs de I'étude

Ce travail a été mené en 3 parties distinctes avec plusieurs méthodes différentes :
-I'analyse du vécu des parents et des enseignants d’enfants souffrant de TSA

-I’étude du retentissement sur la qualité de vie de parents d’enfants souffrant d’'un TND par I'utilisation

d’une échelle validée de qualité de vie

- I’évaluation en premier recours des soins d’un outil de repérage précoce au diagnostic de TND

. Type d’analyse et critéres d’éligibilité des participants et caractéristiques de

la population d’étude

L'originalité de ce travail repose sur le choix d’avoir utilisé plusieurs méthodes d’analyse pour mieux
comprendre une problématique de santé publique. Il est démontré que I'approche par méthode mixte

en santé publique apporte une plus-value dans la compréhension de cette problématique (56,57).

1. Chapitre 1 : Analyse du vécu de parents et d’enseignants souffrant de TSA

Le but de ce travail était de recueillir le vécu de parents et d’enseignants d’enfants souffrant de TSA,
de le comprendre, de I'analyser afin de pouvoir mettre en relief la situation dans laquelle les parents

et les enseignants se trouvaient.

1.1 Choix de la recherche qualitative

La recherche qualitative vise a recueillir un éventail de données non quantifiables, d’analyser des
expériences vécues, des comportements, des opinions, des réactions... dans le but de comprendre et

d’interpréter des phénomeénes et par la méme d’identifier des besoins et de proposer des solutions



permettant d’améliorer les soins. Elle est donc particulierement adaptée a ce travail. Parents et

enseignants ont été recrutés et interrogés lors d’entretiens individuels.

1.2. Taille de I’échantillon

La détermination de la taille de I’échantillon nécessaire a I'étude n’était pas prédictible. Elle a évolué
au cours de I'étude : du coté des parents comme des enseignhants, le recrutement a été effectué jusqu’a
saturation des données. Dix parents et dix enseignants ont été inclus dans cette étude. Les

caractéristiques descriptives de I’échantillon sont décrites dans le premier chapitre.

1.3 Critéres d’inclusion de la population d’étude

Les critéres d’inclusion des enseignants étaient : étre professeur des écoles en niveau élémentaire ou

maternelle.

Les critéres d’inclusion des parents pour participer a I’étude étaient : étre parent d’enfant(s) atteint(s)

d’un trouble du spectre autistique.

L'inclusion des parents et des enseignants s’est faite sur I'année 2018. Il n’y avait aucun critére

d’exclusion.

1.4. Entretien semi-dirigé et guide d’entretien

Nous avons choisi la méthode d’entretien semi-dirigé comme mode de recueil des données car elle
présentait deux avantages : une préparation en amont des questions principales a aborder grace au
guide d’entretien et une liberté de parole. Les guides d’entretien utilisé étaient composés

principalement de questions ouvertes. lls sont consultables en Annexe 2 et 3.

1.5. "analyse par théorisation ancrée

L’analyse des entretiens a été réalisée en suivant les étapes de la théorisation ancrée (58). Pour autant,

notre étude n’a pas négligé des aspects plus phénoménologiques.

Une double lecture a été effectuée pour trianguler les données. Les résultats de la catégorisation de
tous les entretiens ont été regroupés pour effectuer la construction et la consolidation des catégories,
en annotant le nombre de citations d’entretiens qui y faisaient référence, afin d’en prouver la fiabilité.

Cela a permis également de confirmer la saturation des données. Enfin, une mise en relation de ces



différentes catégories a été effectuée. Ce travail a été modélisé sous la forme de 2 schémas

d’interactions consultables en Annexe 4 et 5.

1.6. Autorisation CNIL

Une déclaration aupres de la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés a été faite, attestant que

le traitement des données est conforme.

2. Chapitre 2 : Mesure de la qualité de vie des parents d’enfants atteints de TND par I'utilisation

d’une échelle validée

Afin de compléter le travail qualitatif du chapitre 1 concernant le vécu des parents, nous avons utilisé
un questionnaire validé de mesure de qualité de vie pour évaluer de fagon complémentaire I'impact

sur la qualité de vie des parents d’enfants atteints d’'un TND avec une méthodologie quantitative.

2.1.Choix d’'une méthode quantitative descriptive et analytique

Une étude quantitative descriptive et analytique portant sur une population de 130 parents d’enfants

atteints de TND en lle-de-France a été réalisée entre janvier et mai 2019.

Un recrutement large et multicentrique a été réalisé pour viser une population hétérogene. Les
parents ont été inclus au sein de structures proposant des prestations différentes entre consultations

en soins primaires ou spécialisés, soins spécifiques pour TND, accueil du jour et foyer d’alternance.

Le questionnaire rempli par les parents était composé de 2 parties et est consultable en Annexe 7 :

-Recueil d’informations notamment socio démographiques

-Echelle validée de qualité de vie PAR-DD-QOL

2.2. Critéres d’inclusion et de non inclusion

Les critéres d’inclusion étaient : étre un parent d’enfant atteint de TND

Les critéres de non inclusion étaient : refus ou incapacité a remplir le questionnaire.



2.3. Utilisation d’une échelle validée de qualité de vie PAR-DD-QOL

L’échelle Par-DD-Qol (Parental-Developmental Disorders—Quality of Life) est un questionnaire validé
d’auto-évaluation de la qualité de vie parentale, non spécifique mais adapté aux parents d’enfant

ayant des troubles du développement (59).

Cette échelle consultable en Annexe 7 est faite de 17 items avec des réponses graduées en 5 catégories

de sévérité selon I’échelle de LIKERT.

Les questions 1 a 15 sont spécifiques a I'évaluation de I'intensité des difficultés, les réponses vont de

« pas du tout » a « énormément ».

La question 16 évalue la fréquence des troubles du sommeil a partir de la réponse « jamais » a la

réponse « a chaque fois ».

La question 17 est relative a I'auto-évaluation globale de la qualité de vie allant de la réponse

« inchangée » a la réponse « énormément détériorée ».

Cette échelle permet d'obtenir 3 scores qui sont :

-Score émotionnel : items [1 a 6] +13+14

-Score adaptatif (de perturbations de la vie quotidienne) : items [7 a 11] +15+16

-Score global = somme des scores émotionnel et adaptatif

L'item 12 ne rentre pas dans le calcul des scores mais fait partie du questionnaire car il peut orienter

vers |'évaluation des aspects économiques et financiers.

L'item 17 peut étre utilisé de facon isolée pour |'autoévaluation de la qualité de vie globale.

2.4 Taille de I’échantillon

Préalablement au recueil des données, des calculs du nombre de sujets nécessaires ont été effectués
sur les principaux scores étudiés et ont montré qu’un effectif d’environ 120 sujets devrait permettre,

sous des hypotheses d’effets plausibles, d’obtenir des résultats significatifs.



2.5.Analyse des données

Les analyses statistiques ont débuté par des analyses univariées pour sélectionner les variables a
conserver dans les études multivariées. Les variables a expliquer quantitatives ont été traitées par
modeles linéaires. Les variables a expliquer qualitative (a 2 modalités) ont été traitées par modeéles

logistiques. Le logiciel statistique utilisé a été Sas version 9.4.

2.6. Autorisation CNIL

Une déclaration auprés de la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés a été faite,

attestant que le traitement des données est conforme a la méthodologie de référence MR00O3.

3. Chapitre 3 : Utilisation en soins primaires d’un outil de repérage des troubles du neuro

développement

La troisieme partie de ce travail a un cadre contextuel qu’il semble nécessaire d’expliciter. Les
précédents travaux de recherche et les difficultés de terrain ont été étudiés au sein la stratégie
nationale autisme au sein des TND. Cette stratégie 2018-2022 a fixé parmi ses objectifs 'amélioration
du repérage des TND. Une grille intitulée « Guide de repérage des signes inhabituels de
développement chez les enfants de moins de 7 ans » a été réalisée et est utilisable depuis 2020. Ce
livret de repérage est consultable en Annexe 1. Dans son utilisation, il est recommandé d’adresser les
enfants en consultation spécialisée en cas de mise en évidence de 2 anomalies 2 domaines différentes
du questionnaire jusqu’a 3 ans et 3 signes dans au moins 2 des 4 domaines a 4 ans. Ces interventions
doivent permettre soit de lever le doute, soit d’établir un diagnostic. Aucune étude n’avait testé
I'utilisation de cet outil de repérage en pratique courante. L'objectif de cette étude était donc de tester
cette grille en consultation en étudiant la prévalence des troubles repérés a I'aide des grilles de
repérage chez des enfants de 6 mois a 4 ans inclus, I'objectif secondaire était d’étudier les facteurs

associés au repérage d’un trouble du neurodéveloppement.

3.1. Choix d’une méthode quantitative descriptive et analytique

Notre étude est une étude transversale, multicentrique, descriptive et analytique. Cette étude a pour
but d’évaluer la grille de repérage « Détecter les signes d’un développement inhabituel chez les enfants

de moins de 7 ans ».

Les enfants ont été inclus en consultations en région Auvergne-Rhone-Alpes et en fle-de-France (3

Noyarey, Méaudre, Thones, Athis-Mons, Aubervilliers, Boutigny Paris 20e, Paris 1le, Créteil, Bondy,



Claye-Souilly, Neuilly-Plaisance, Pré-Saint-Gervais, Champigny-sur-Marne et La Ville du Bois) entre avril

2021 et mars 2022.

Les questionnaires étaient remplis a 'occasion de consultations de premier recours ou de suivi, en
grande majorité dans des cabinets de médecin générale (cabinets individuels, centres de santé ou

maisons de santé).

3.2. Critére d’inclusion et d’exclusion

La population cible de cette étude avait comme critéres d’inclusion :

- tous les enfants de 6 mois a 4 ans révolus

- consultant en soins primaires aupres d’'un médecin généraliste

Le seul critére d’exclusion de I'étude était le refus des parents de participer a I’étude. 584 enfants ont

été inclus dans notre étude.

3.3. Livret de repérage des TND (Annexe 1)

Le livret de repérage des TND regroupe en un seul document toutes les grilles recherchant les signes
d’alertes aux différents ages, les facteurs de haut risque de TND (dimension transversale 1) et les

comportements instinctuels, sensoriels et émotionnels particuliers (dimension transversale 2).

A chacune des grilles de dépistage par classe d’age proposées il a été ajouté le recueil des données

supplémentaires suivantes :

- Antécédents médicaux personnels de I'enfant ;

- Temps d’exposition aux écrans ;

- Données socio-démographiques ;

- Environnement de vie de I'enfant et composition de la famille ;

- Langues parlées au domicile ;

- Ressenti des parents et du médecin quant au développement de I'enfant.



1.4 Analyse statistique

Nous avons décidé de considérer d’analyser la grille de 2 manieres afin d’étudier la prévalence du

repérage :

-un seul signe « anormal » dans la grille de repérage. Cette catégorie a été nommée : « nbsigl ».

-au moins 2 items «anormaux» dans la grille, dans 2 domaines différents jusqu’a 36 mois et 3 items a
4 ans ce qui correspond au critére d’adressage a un spécialiste tel que déterminé par la HAS: « nbsig2

»

En cas de donnée manquante sur un des items de la grille, la donnée a été imputée par un résultat

normal, afin de ne pas diminuer la taille de notre échantillon.

La base de données a été saisie via le logiciel Microsoft Excel.

Nous avons tout d’abord étudié la prévalence estimée des TND en fonction des catégories : 1 signe

anormal « nbsigl » et 2 ou plus signes anormaux « nbsig2 » avec les différents items de la grille.

Les tests Student et Chi2 ont été utilisés en analyse univariée. Le seuil de significativité retenu pour

ces analyses est p inférieur a 0,05.

Nous avons utilisé un modele logistique multivarié sur « nbsigl » avec les différentes variables
significatives des analyses univariées. En raison d’un effectif insuffisant, il n’a pas été possible de

réaliser d’analyse multivariée sur 2 signes anormaux ou plus (« nbsig2 »).

Les analyses ont été effectuées via le logiciel SAS 9.4.

3.5. Autorisation CNIL

Notre étude est une recherche non interventionnelle impliquant la personne humaine de catégorie 3,
dans le cadre de la loi Jardé. Une déclaration en MR0OO03 a été faite a la CNIL (commission nationale de

I'informatique et des libertés).



CHAPITRE 1 VECUS DE PARENTS ET

D'ENSEIGNANTS D’ENFANTS SOUFFRANT DE
TROUBLES DU SPECTRE AUTISTIQUE

En premier lieu, nous avons souhaité mieux comprendre les problématiques de terrain pour les
personnes qui passent le plus de temps aupres des enfants atteints de TND : les parents et les
enseignants. Pour cela, nous avons choisi d’interroger des parents et d’enseignants d’enfants atteints

de TSA.

Prendre le temps d’écouter, d’analyser le discours nous semblait un préalable indispensable a la bonne
compréhension des difficultés qu’ils rencontrent. Nous avons donc réalisé une analyse qualitative sur

la base d’entretiens demi-directifs, jusqu’a saturation des données.

Dans ces entretiens, parents et enseignants rapportaient une réalité difficile. Le délai entre le début
des troubles constatés par les parents ou les enseignants et I'acces au diagnostic était rapporté comme
un véritable « parcours du combattant ». Le manque de moyen et le manque de formation pour
repérer puis faire face aux troubles des enfants étaient soulignés également par les parents et les
enseignants. lls rapportaient des insuffisance de formation a de nombreux niveaux : les parents et les
enseignants eux-mémes, les médecins généralistes, les pédiatres, les AESH et enfin la médecine

scolaire qui était pointée comme défaillante voire absente.

Les lourdeurs des démarches administratives et le manque d’accompagnement dans ces démarches
étaient rapportés par les enseignants et les parents. L'énergie a mettre pour obtenir 'accés aux droits

de I'enfant et la multiplication des dossiers étaient un frein a la prise en soins des enfants.

Les enseignants faisaient part d’'un manque de soutien, d’'un sentiment d’échec par manque de moyens
dans les écoles qui entrainaient une grande souffrance. Malgré cela, ils restaient favorables au
maintien de I’école inclusive tout en demandant une accélération des démarches et un meilleur appui

institutionnel.

Les parents nous ont décrit des parcours de vie « brisés », un épuisement quotidien et un impact
important sur leur qualité de vie et leur santé mentale. lls étaient continuellement en recherche

d’aides et de solutions pour prendre en charge leur enfant et permettre son inclusion a I'école et



demain dans la société. Les mots de « guerre », de « combats » émergeaient dans de nombreux

entretiens.

Ce travail a été mené au début de la stratégie autisme 2018-2022. Les résultats ont été présenté au
groupe de travail de la délégation interministérielle autisme au sein des TND. Ce travail a été complété
par une analyse complémentaire concernant le vécu des AESH et des médecins scolaires, en cours de

finalisation pour soumission d’un article (60,61).

Publication et communications

Ce travail a fait I'objet d’une publication dans la revue Neuropsychiatrie de I’enfance et de
I'adolescence, présentée ci-apres.

Chastang J, Lindivat A, Delmestre J, Soares A, Kapassi A ,Avenin G, Petitdemange S, Ibanez G. Vécus
de parents et d’enseignants de la prise en charge des enfants souffrant de troubles du spectre

autistique. Neuropsychiatrie de I'enfance et de I'adolescence December 2019; 67( 8) : 383-9.

Ce travail a également fait I'objet de plusieurs présentations en congrés nationaux de médecine
générale, source de débats intéressants. Les médecins généralistes sont en effet confrontés

régulierement aux situations de ces familles et ce sujet a toujours fait salle comble.

Chastang J, Ibanez G. Troubles du neurodéveloppement: définitions, retours de terrain de parents et
d’enseignants, retour sur le travail mené et méthodes de travail, Congrés de la Médecine Générale

France, Paris, 2021.

Chastang J, Petitdemange S, Lindivat A, Viard J, Ibanez G. L’école face aux troubles du neuro
développement: vécu d’enseignants, médecins scolaires et d’AESH, Congres du Collége National des

Généralistes Enseignants, Lille, 2021

Lindivat A Chastang J. Vécus de parents d’enfants souffrant de troubles du neuro développement,

Congrés de la Médecine Générale France, Paris, 2019
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INFO ARTICLE

RESUME

Mots elés :

Troubles du spectre autistique
Enseignants

Parents

Position du probiéme. - La prévalence des troubles du spectre autistique (TSA) est en constante augmen-
tation. Notre systéme de soins tout comme I'éducation nationale peinent 3 s'adapter aux besoins des
enfants qui en sont atteints. Actuellement, seulement 50 % des enfants atteints de TSA sont scolarisés
en France. L'objectif de ce travail était d'appréhender le vécu des parents et des enseignants situés en
premiére ligne face aux différentes étapes du trouble de 'enfant.
Méthodes. - Une étude qualitative a été conduite sur |'année 2017-2018. Cette étude a été conduite auprés
de parents d'enfants atteints de TSAet auprés d'enseignants en fle-de-France. Aprés retranscription, une
analyse descriptive et par théorisation ancrée a été réalisée. Les entretiens semi-dirigés ont ét€ menés
jusqu'asaturation des données, une analyse parcomparaison constante avec triangulation deschercheurs
a &€ réalisée,
Résultats. - Dix entretiens de parents et dix entretiens d'enseignants ont été réalisés. Les enseignants et les
parents inte rrogés ont décrit des difficultés importantes pour arriver dund iAgNoSHc puis & une prise en
charge adaptée, dans un systéme de santé saturé avec des délais et des procédures longues et complexes,
Parents et enseignants luttaient pour obtenir les aides recommandées. Ces difficultés de terrain étaient
l'origine d'un épuisement. Parents et enseignants se sont sentis démunis, insuffisamment informes. Les
uns et les autres ont demandé une meilleure coordination entre les acteurs et un travail en égquipe.
Conclusion, - La prise en charge d'un enfant souffrant de TSA est  ce jourun véritable défi pour les parents
et les enseignants 4 la recherche de solutions. Malgré les difficulté s rencontrées, les enseignants et les
parents soutenaient l'inclusion en milieu ordinaire des enfants avec un TSA.

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

ABSTRACT

Keywords:

Autism spectum disorders
School teachers

Parents

= Auteur correspondant.

Background, - The prevalence of autism spectrum disorder (ASD)is constantly increasing. Qur Health Care
system, either the Department of education, is struggling to adjust to the needs of children with ASD. As
example, only 50% of children with ASD are embedded in French School, The purpose of this work was to
disclose the perceptions of parents and teachers when facing the different stages of children with ASD.
Methods. - A qualitative study was performed on the year 2017-2018. This study was conducted with
parents of children with ASD and with teachers located in Paris and its suburbs. After transcript, a des-
criptive and theorization analysis was achieved. The semi-directed interviews were conducted until data
saturation. A constant comparison analysis with triangulation of the researchers was also carried out,
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Results. - Ten parents and ten teachers were interviewed, First, they have described significant difficulties
to establish a diagnosis and second, to ensure an appropriate support of the Health Care system is brought
due to delays, complex and lengthy procedures. Parents and teachers struggled to get the recommended
help that lead to exhaustion. They also felt helplessness and lacking information. Both ask for a better
coordination between relevant actors and more team works.

Conclusion. - Nowadays, the medical care of a child with ASD is a real challenge for parents and teachers
looking for solutions. Despite the difficulties encountered, teachers and parents encouraged inclusion of
children with ASD in day-to-day environment.

© 2019 Elsevier Masson SAS, All rights reserved.

1. Introduction

Le trouble du spectre autistique (TSA) est caractérisé par des
« déficits persistants de la communication et des interactions
sociales observés dans des contextes variés » et un « caractére res-
treint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités»
[1].

On estime la prévalence mondiale des TSA chez les moins de
27 ans 4 7.2/1000 en 2010, soit 1/132 personnes |2]. La prise
en charge des personnes atteintes de TSA est un enjeu de santé
publique. 1l a été démontré que la précocité des stimulations
offertes par les dispositifs éducatifs et de soins était un facteur
d'influence positive sur I'évolution de ces troubles [3].

Le parcours diagnostique des enfants en France est réputé pour
étre long et complexe. La France est souvent pointée du doigt en rai-
son de son retard face a la prise en charge des personnes atteintes de
TSA, comme en témoignent les multi ples condamnations dontelle a
fait I'objet de la part de I'Europe [4]. Le rapport de I'inspection géné-
raledes affaires sociales (IGAS) de 2016 fait état d'un délai moyen de
446 jours pour accéder a une centre ressources autisme (CRA) [5].
Le manque d'infrastructures, de moyens financiers et humains est
souvent pointé du doigt. Actuellement, seulement 50 % des enfants
atteints de TSA sont scolarisés en France [6]. Alors que depuis la
loi de 2005, les enfants présentant un TSA sont inscrits de droit a
I'établissement scolaire le plus proche de leur domicile, au méme
titre que les autres [ 7].

Afin de mieux comprendre les difficultés de terrain face aux
troubles du spectre autistique des enfants, il nous semblait essen-
tiel de s'intéresser aux parents et aux enseignants. Plusieurs travaux
ont été réalisés, auprés d'enfants et de parents d’enfants autistes,
pour tenter d’'améliorer les conditions de scolarisation [2,9]. Une
étude récente montrait par exemple que les parents denfants
aufistes étaient peu satisfaits de la communication avec les ensei-
gnants |10]. Aucune érude n'avait cherché 3 étudier le vécu des
enseignants et des parents en France. L'objectif de ce travail était
d'évaluer le vécu des parents et d'enseignants d'enfants souffrant
de TSA au sujet de la prise en charge de ces enfants.

2. Matériels et méthodes

Nous avons réalisé une étude qualitative sur la base d'entretiens
semi-directifs car il s'agit d'un outil idéal permettant d'obtenir un
éventail de données riches et variées. Les guides d'entretien sont
jointsen annexe{Annexe 1). Ens'appuyant surun guided'entretien,
I'entretien semi-directif a donné aux personnes interviewées la
possibilité de verbaliser leur ressenti, leur vécu, leurs émotions de
maniére libre, confidentielle et respectueuse de leurs points de vue.
Une autorisation pour mener cette étude a été demandée auprés de
la Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL) et
accordée.

Ce travail de recherche a été mené en deux temps :

« entretien de parents : la condition principale était d'étre parent
d'enfant(s) atteint(s) d'un trouble du spectre autistique. Les
parents ont été recrutés en consultation de médecine générale
par échantillonnage dirigé, directement par les protagonistes
de cette étude lors de rendez-vous médicaux ou par téléphone
par l'intermédiaire de médecins généralistes intéressés par ce
travail. Le guide d'entretien abordait les différentes étapes de
vie de I'enfant, de l'apparition du trouble i la mise en place
des aides, considérées a chaque fois sous F'angle du vécu des
parents ;

entretien d'enseignants : les critéres d'inclusion étaient étre
enseignant en élémentaire ou maternelle. Le recrutement
a été fait par appel d'enseignants au sein de différentes
écoles. Le guide d'entretien abordait le vécu de la scolarisa-
tion de l'enfant, le point de vue de I'enseignant concernant
les professionnels de santé et l'inclusion des enfants avec
TSA en milieu ordinaire, ainsi que leur relation avec les
parents ;

pour la conduite de ces entretiens de parents et d'enseignants,
fes deux critéres d'exclusion étaient : ne pas parler suffisamment
bien la langue et ne pas étre dans un état physique et psychique
compatible avec la conduite d'un entretien.

La taille de chaque échantillon n'était pas prédictible, les entre-
tiensont été réalisés jusqu'a obtention de la saturation des données.
La saturation des données était considérée comme obtenue lorsque
les 2 derniers entretiens réalisés n'apportaient pas de nouvel élé-
ment a I'analyse.

Dix entretiens de parents et dix entretiens d'enseignants ont été
réalisés pour mener cette étude sur I'année 2017-2018. Le consen-
tement des parents et enseignants a été obtenu de maniére orale,
leurs données sociodémographiques ont été recueillies et synthéti-
sées dans les Tableaux 1 et 2, Les entretiens, d'une durée moyenne
de 38 minutes pour les parents, et de 34 minutes pour les ensei-
anants, ont 2té enregistrés puis retranscris manuellement.

Les entretiens ont été analysés en suivant la méthode de la théo-
risation ancrée.

Le choix de la méthode de la théorisation ancré a été fait afin
de mieux comprendre le vécu social des parents et des enseignants
face aux enfants souffrant de TSA. Nous avons fait le choix d'une
approche dunniveau mésosociologique permettant d' appréhender
le dispositif institutionnel. Une méthode de recherche inductive
telle que la théorisation ancrée, visant la construction d'une théorie
a partir des données recueillies nous a semblé adaptée, Pour autant,
notre étude n'a pas négligé des aspects plus phénoménologiques
qu’il conviendrait de développer de fagon plus large dans un travail
complémentaire.

Dans la théorisation ancrée, I'analyse est fondée sur la méthode
de la comparaison constante entre les données d'analyse et les
données de terrain. Cette analyse qualitative progressive des don-
nées peut se décomposer en 6 grandes étapes résumées dans le
Tableau 3. Chaque étape permet de conceptualiser de plus en plus

Pour citer cet article : Chastang J,
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Tableau 1
Caractéristiques des parents interrogés.

P1 P2 5] P4 P5
Personne interviewde Mére Couple Mére Mére Mére
Age mére, ans 31 40 41 35 37
Age pére, ans 53 43 40 40 52
Situation Mariés Mariés Mariés Séparés Mariés
Travail mére Vendeuse/CAP petite enfance  Assistante maternelle  Auxibiaire de vie sociale  Hatesse service client  Responsable administrative adjointe
En activité MNon MNon Non Non Oui
Travail pére Eboueur Chauffeur de taxi Chauffeur liveeur Non transmis Attaché commercial
En activité Crui Oui Oui i Oui
Nombre enfants 2 4 3 2 3
Dont TND 2 1 1 1 1
Age enfant TND, ans ~ 3/7 9 5 2 12
Sexe enfant TND MM M M F M
Diagnostic TED/TSA et hyperactivité TSA TED TSA Asperger
Lieu de PEC CAMSPICMPP HD]-CMP CMP CMPP CMPP/Libéral
Scolansation Orusif Oui Oui Oui O O
Type d'école AucunfULIS (10 hfsemaine) uLIs Classique Classique Classique
AVS Cui/Oui Oui Oui En attente Oui
Aide MDPH Ouil/Oui Oui Qui Oui Oui
Lieu de vie 94 o4 94 94 93

Pé P7 Ps P P10

Personne interviewde Mé e Mére Mére Mére Mére
Age mére, ans 37 41 36 55 44
Age pére, ans 42 40 41 63 60
Situation Mariés Mariés Séparés Mariés Divorcés
Trawvail mére Aucun Informaticienne ATSEM activité partielle Agent administrative Comptable
En activiteé Non Non Oui [Reprise) Oui Oui (Reprise)
Trawvail pére Commercant Ingé nicur travaux publigues Agent incendie Enseignant/employé parking Syndic de copropriéeé
En activité Chuai Oui Chui Oui Oui
Nombre enfants 3 4 1 3 2
Dont TND 1 1 1 2 1
Age enfant TND, ans 4 9 L] 16et27 8
Sexe enfant TND M M M M M
Diagnostic TSA TED TsA Asperger(TSA TED
Lieu de PEC cMrP Aucun omrP LibéralfInstitution Belgique Libéral
Seolarisation Cui Oui Cui OuifNon Cui
Type d'école Classique Classique Classique | 2 hfsemaine) Classique (X Classigue
AVS Chuk Dul Chuk Nan/Non Oui
Alde MDPH En cours Oui Oui Oui Oul
Lieu de vie 94 54 94 84 94

les données empiriques, jusqu'a obtenir une conceptualisation des
phénomeénes observés.

Une triangulation des données a été réalisée. Nous avons réalisé
un modéle d'interaction a partir des résultats (Annexe 2 ). Nous nous
sommes appuyés sur la grille Coreq | 11] pour notre étude, Le détail
de cette grille pour notre étude est consultable en Annexe 2.

3. Résultats

Nous avons réalisé dix entretiens de parents et dix entretiens
d'enseignants sur I'année 2018.

Les Tableaux 1 et 2 résument les différentes caractéristiques des
parents et des enseignants interrogés lors de I'étude.

3.1. Vécu commun de parents et d'enseignants

3.1.1. De la suspicion au diagnostic ; parents et enseignants face
une réalité difficile

L'apparition des symptomes de I'enfant est une premiére étape
difficile a vivre pour ses parents. Les premiéres épreuves débutent
alors : l'inquiétude des parents ne fait plus que croitre, alors que
leurs alertes au milieu médical ne sont pas toujours entendues
a ce moment précis. lls sont pourtant les premiers observateurs
de I'évolution de leur enfant, Face a ces situations complexes, les
enseignants de maternelle sont aussi des donneurs d'alerte et sont
parfois en situation d'annonce diagnostique lors de la scolarisation

de I'enfant, Ils ne recoivent pourtant pas de formation spécifique
aux troubles du neurodéveloppement dans leur cursus.

Parent P1 : « En fait, il ¥ a eu une rupture de la nounou I'éte
dernier, parce qu'on s'est marié avec le papa, et 1a, tous les
troubles autistiques sont apparus. On s'est refrouvé avec une
boule de nerfs, Concrétement [prénom de l'enfant] hurlait toute
la journée. .. Il refusait le contact, on avait perdu. . . »

Parent P9 : « J'avais beau dire : “Ben, il y a quelque chose qui ne
va pas”, on me disait ; “Ben non, il est en bonne santé, il n'y a
aucun souci”. Voila, »

Enseignant E2 : « ce pédiatre disait aux parents qu'ils avaient
bien le temps, qu'il n'y avait pas de soucis. Il disait qu'elle ne
parlait pas parce qu'elle était petite »

Enseignante E3 : « comme on est les premiéres personnes a en
parler, on engage les diagnostics »

Enseignante E9 ; « je pense que le médecin a un role d'éducation
des parents et des familles sur ce que ¢a signifie qu'étre autiste.
Parce que nous, on ne le sait pas trop »

3.1.2. Un mangue de moyens et de formation au sein de I'école

En ce qui concerne I'école, les parents déplorent une absence de
moyens pour I'accés des enfants handicapés a une scolarisation en
milieu ordinaire optimale, Le poste d'auxiliaire de vie scolaire (AVS)
est majoritairement critiqué : attente longue, AVS insuffisamment
formeés, poste instable car sous-payé et proposant une amplitude
horaire insuffisante,
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Tableau 2
Caractéristiques des ignants interrogés.
El E2 E3 F4 ES
Age, ans a4 46 33 53 55
Sexe Femme Femme Femme Femme Femme
Années dexpérience, 20 9 10 1 30
ans
Departement 94 94 78 93 94
Formation CAPA-SH 0 [i] Actuellement en formation 0
supplémentaire Formation sur les TND en alternance pour faire
( par comespondance)} partie du RASED
en attente
Parcours professionnel  Enseignante en HDJ Ingénicure en biologie Enseignante en Enseignante en Enseignante en
enfants handicapés Puis enseignante de Elémentaire en REP+classe  élémentaire Elémentaire dans une école
maoteur maternelle en REP de CP 312 éléves Puis enseignante pronant linclusion des
Puis enseignante en spécialisée du RASED enfants différents
élémentaire {petite classe de CF-CE1)
Expérience auprés 1 enfant 3 enfants 3 enfants 2 enfants Trés nombreuses
d'enfants avec TND
E6 E7 EB E3 El0
Rge, ans 32 41 43 26 33
Sexe Femme Femme Femme Femme Femme
Années d'expérience 5 ans 10 ans 14 ans 4ans 10 ans
Deépartement €N 94 94 75 95
Formation Foarmation CAPPEl en 1] i} 1 semaine de formation 0
supplémentaire cours avant le début des
remplace ments
Parcours professionnel  Enseignante Enseignante élémentaire Enseignante en Enseignante en Enseignante en
remplacante en élémentaine remplagante en élémentaire
élémentaire en REP + Puis directrice d'école élémentaire en REP Puis faisant fonction
Puis enseignante Puis enseignante d'enseignante spécialisée
remplagante remplagante spécialisée en  au RASED cette année
spécialisée en IME, ULIS école (218/2019)
SEGPA et ULIS college
Expérience auprés Environ 25 enfants Environ 20 enfants Nombreuses Nombreuses Environ 5 enfants

d'enfants avec TND

Tableau 3
Etape de Vanalyse par théorisation ancrée,
Frapes Explicitation
Codage MNous avons analysé et codé chague verbatim en unités minimales de signification
Catégorisation Les éléments codés ont ensuite &té caté gorisés, pour donner un sens plus général & unensemble d'éléments
Mise en relation Nous avons ensuite opéré des rapprochements entre les catégories identifiées
Intégration A partir des catégories observées et mise en relations, nous avons tenté de faire émarger un phénoméne général
Modélisation Nous avons ensuite réalisé schématiguement les processus des étapes pracéd entes (catégorisation, mise en relation. .. )
Théorisation MNous avons ensuite construit un modéle théorique en hiérarchisant les concepts et les catégories autour d'un énoncé central

Parent P8 ; « Il y aeu un aprés-midi ot elle [Ndlr ; I'institutrice] a
diistopper ses activités parce qu'il fallait qu'elle aide I'AVS parce
que I'AVS n'arrivait pas | »

Parent P3 :« Aunmoment, I'AVS, elle est partie comme ¢a. Brus-
quement. Parce qu'elle a trouvé un travail ailleurs. Et puis. .. un
mois aprés, c'est 1 que on a eu... une nouvelle. .. AVS, C'était
compliqué pour [prénom de I'enfant] | Changement | Cest le
changement de personnes, tout ¢a, c'était compliqué ! »

Le manque de moyens pour ces enfants au sein de I'école est

également souligné par les enseignants : des AVS insuffisamment
présents, des classes surchargées, des médecins scolaires peu dis-
ponibles.

Enseignante E5 : « les AVS ne sont pas |a toute la journée, |...]
tout ¢ac'estune question d'argent, il peut y avoir une attribution
d'heures & mi-temps, qui n'est pas suffisante bien sir, un enfant
autiste, il est autiste toute la journée »

Enseignante E2 | « il peut se passer des mois et des mois, avant
que les parents ne voient le médecin scolaire. »

Enseignante E5 : « De toute maniére un adulte seul avec
30 enfants et un enfant différent, ne peut pas s'en sortir, ce n'est
pas possible, Et c’est souvent comme ¢a ».

Enseignant E6 : « je pense que ¢a peut aider les enfants qui ont
des difficultés mais on manque trop de moyens : 1l faudrait des
AVS, des spécialistes, des éducateurs [. . .| c'est complétement
utopique. Les profs d'ordinaire ne peuvent pas s'en sortir tous
seuls »

Certains parents critiquent également les enseignants et les
directeurs d'école, souvent non formés 4 'encadrement d'enfants
atteints de troubles du spectre autistique. Cette lacune dans leur
formation ne leur permet pas d'avoir un regard approprié sur ces
enfants et leurs parents, ni de prodiguer un enseignement adapté.

Parent P1 : « Mais les instits ne sont pas formés non plus. »
Parent P8 : « Il va a I'école, Deux heures [...] L'école disent
qu'ils. .. sont pas formés pour... pour accueillir. .. les genres
d'enfants comme [prénom de I'enfant] [ton d'abattement][...]
Vraisemblablement, je trouve que. . . que, I'école n'en peuvent
plus de [prénom de V'enfant] | ... [plus bas :] lls veulent se
débarrasser donc maintenant, il est scolarisé dans une autre
école. »

Les enseignants ont parfaitement décrit le manque de forma-
tion regu concernant l'accueil des enfants souffrant de TSA. Cette
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problématique leur pose des difficultés quotidiennes de prise en
charge et de soutien des enfants, des enseignantes faisant appel a
leurs propres ressources pour les progrés de l'enfant.

Enseignante E7 : « On “s‘auto forme”, on cherche des informa-
tions »

3.1.3. Des démarches longues et complexes, épuisantes pour tous

Enfin, les aides sociales, allouées principalement par la mai-
son départementale des personnes handicapées (MDPH), sont mal
expliquées aux parents qui se déménent souvent tout seuls pour les
obtenir et se heurtent aux rouages administratifs parfois épuisants
(mauvais accueil, perte de dossiers. .. ).

Parent P2 : « Quand vous envoyez un dossier a la MDPH . .. on
vous demande des papiers ... Tatatatata [tape sur la table], il
faut me donner ca, il faut me donner ¢a, [tape] ... Et quinze
jours aprés, vous recevez la méme lettre d'une autre personne
quivous demande la méme chose [tape fort]. .. Vousvous dites:
“C'estdes incapables |" »

Du cité des enseignants, le délai entre la suspicion des symp-
tomes et lareconnaissance du diagnostic puis du handicap est vécu
comme long, éprouvant, avec une multiplication des réunions et
des acronymes. La MDPH semble inaccessible, abstraite, et la len-
teur a reconnaitre le handicap retarde également le prise encharge,
dont le mise en place d’AVS dans les classes.

Enseignante E1 : « Aux vacances de no#l on a fait une équipe
appelée ESS, je ne sais plus ce que c'est... C'est différent de
I'équipe éducative... »

Enseignante E3 : « Cest pénible il faut un an et si ce n'est pas
mis en place, faut attendre encore un an et c’est lourd pour les
profs suivants. »

3.1.4. Unsentiment d'abattement commun

Les parents interviewés ont extériorisé de multiples émo-
tions. Les principaux messages transmis ont été des sentiments
d'isolement, d'exclusion voire d'abandon de la société dans son
ensemble (systéme de santé, aides sociales, populations), Les
parents se sentent emprisonnés, enchainés, lls transmettent leur
déception, leurs frustrations et parfois leur découragement face i
cette pathologie sans issue apparente. Certains parents se dévalo-
risent sur le plan personnel, se sentent incapables, incompétents
face a cette montagne de difficultés qui se présentent a eux.

Parent P7 ; « [pleurs] Jaivu. .. jaivudes psychologues, des psy-
chologues avant, a Choisy, des psychologues. 1ls m'aident pas
hein !ils... [...] Malheureusement rien du tout, hein, Cest. ..
[silence]... [pleure] Je me trouve toute seule ! Et c’est pour
ca je pleure ! J'ai pas quelqu'un que je lui parle. [...] Oui, oui
j'aimerais bien, oui. [voir une psychologue dans sa ville| »
Parent P1:« Caserait bienqu'on ait un genre de truc. . . un appel,
une boite oi on peut appeler... [...] un numéro d'urgence,
quelquun o on peut, ben vider, parce que, c’est vrai qu'on est
trés souvent isolé, »

Les enseignantes dépassées expriment un sentiment
d'abattement devant des efforts vains pour aider 'enfant. Elles sont
mises en échec et insatisfaites de leur travail. Elles perdent leurs
repéres face 3 cet enfant qui ne communigue pas, qui n'interagit
pas et qu'elles ne comprennent pas.

Enseignante E7 : « on ne sait pas comment aider ces enfants. On
voudrait qu'ils soient bien assis a faire la méme chose que les
autres mais ce n'est pas possible, On ne se sent pas forcément
bien, parce qu'ense rend compte qu'on ne propose pas a l'enfant
ce dont il a besoin. Ca, c'est un petit peu difficile a vivre. »

Enseignante E2 : « Il n'y avait pas un seul mot ! Il était dans une
espéce de bulle, on ne pouvait jamais l'atteindre. On avait beau
le toucher, rien ! Aucun électrochoc, aucunlien ! C'est frustrant,
je m'ai jamais réussi d entrer en contact avec cet enfant. »

3.2. Vécu propre de parents

3.2.1. La lenteur au diagnostic difficilement supportable

Le parcours diagnostique est long et sinueux : les consultations
s'enchainent parfois sans qu'aucun signe d'alerte ne soit reconnu
comme tel. Lorsqu‘un praticien repére les signes d'alerte de I'enfant,
les parents sont orientés soit vers un centre médicopsychologique
(CMP)/centre d'action médicosociale précoce (CAMSP), soit vers un
établissement hospitalier. Le temps d'attente pour étre regu est
une nouvelle épreuve pour ces parents qui vivent souvent dans
I'angoisse du diagnostic.

Parent P2 : « Parce que quand vous allez a[un hépital |, pour avoir
un rendez-vous, il faut attendre un an. .. Vous attendez un an.
Le jour du rendez-vous, vous arrivez la-bas. Vous attendez deux
heures, aprés le rendez-vous pour dix minutes. [Silence] Ca ne
vaut pas le coup. »

La consultation d'annonce est trés mal vécue par les parents :
absente, trop courte, insuffisamment claire, ou faite « par
erreur », comme si le diagnostic devait rester caché. Les
parents expliquent que ces ratages les ont cruellement empéchés
d'entamer 'acceptation du trouble de leur enfant.

Parent P1 : « (nous l'avons appris) par un rappori de la
neuropsychologue. .. [...] Je I'ai recu a la maison il me semble
bien.[...] C'est. .. On prend le pavé .. . etvoila ! »

Parent P9 : « Qu'on vous dise : “Ben voila ! Votre enfant. . ."” C'est
vrai, c'est une claque qu'on recoit. . . Peut-étre ! On tombe mais
aprés, on se reléve et la. .. Quand on sait, on se léve et puis onva
faire les choses qu'il faut pour... . [...] ll y a tel traitement, telle
chose et telle chose a faire. .. Mais can'a pas été dit. »

3.2.2 L'épreuve du diagnostic du trouble et du handicap

Tous les parents interviewés ont raconté avec émotion leurs
parcours d'acceptation du TSA, trés proches de la description, par
Kiibler-Ross, des différentes étapes de I'acceptation d'une mau-
vaise nouvelle [11] : le choc, la colére, le déni, le marchandage,
l'effondrement, I'acception. Ces étapes sont retrouvées dans le
désordre mais bien présentes dans les entretiens. Une des mamans
explique avoir vécu un deuil, celui de perdre « un enfant normal ».

Parent P10 : « Le parcours du combattant dans le sens ou, tout
au début, on m'a diagnostiqué, oui autiste, Euh. .. Et donc, 1a,
c'est effrayant. Parce gue vous tombez dans un gouffre que vous
ne connaissez pas ! »

Parent P1 : « On avait plus le méme enfant... C'était plus le
méme bébé, C'est. . . [l venait de féter ses deux, ¢'était encore un
petit bébé. Et 13 on avait. .. on avait perdu notre bébé, Moi je le
dis, j'ai perdu mon bébé i ses deux ans »

Parent P4 ; « Aprés, il y a euh. .. je pense qu'il y a au moins
un ou deux ans avant de se dire... enfin... avant d’accepter
de prendre le dessus, [...| Voild, je sais que mon enfant il est
différent, que c'est plus compliqué pour lui que pour beaucoup
d'autres enfants. »

Le diagnosticest vécu comme unséisme, comme un coupde ton-
nerre qui chamboule, voire anéantit, les projections dans I'avenir
qu'ils avaient élaborées a la naissance de leur enfant.

Parent P8 : « ['ai peur de refaire ma vie, j'ai peur de refaire
d'autres enfants. .. Je me dis : "Mais comment. .." J'ai vraiment
une appréhension pas possible, quoi ! [...] Franchement, ¢a me

Pour citer cet article : G:nstﬂmj;etal.\fémsﬂe ts et d's

de la prise en charge des enfants souffrant de troubles du-

spectre mmm&uﬁmmmhu{ﬂm hps:, .'fdmmg.‘ 10.1016/jneurenf2019.09.001

Chapitre 1

47



G Model
NEUADO-1307; Ne.of PagesB

[ I Chastang et al. | Newrepsychiatrie de U'enfance et de I'adolescence sooc [ 2079 xo—xxs

fait peur, je me dis en méme temps. .. Je me dis : “Mais je ne
vais pas passer ma vie toute seule avec un seul enfant 1" »

3.2.3. Ladifficulté d'accés aux soins adaptés pour leur enfant

Les soins que les enfants regoivent, dans I'état actuel des choses,
sont toujours le fruit d'un travail acharné des parents, Les méres,
qui se sont trés majoritairement prétées aux interviews, sont
continuellement en quéte d'une meilleure prise en charge, se ren-
seignent en permanence sur le trouble de leur enfant et sur les
possibilités d'aides existantes ou émergeantes. Elles témoignent
d'un investissement, d’'une implication, d'une détermination sans
faille. Les mots « lutte », « combat », « se battre » ont &té tellement
employés que le terme de « commandant de guerre » s'est imposé
pour lesdéfinir. Elles développent, par la force des choses, des com-
pétences multiples et les mettent en pratique en exercant toutes
sortes de métiers auprés de leur enfant : médecins, infirmiéres,
psychologues, orthophonistes, professeures, assistantes sociales. . .

Parent P4 ; « 11 faut harceler les gens. 11 faut se battre pour avoir
des choses. Il faut. .. il faut chercher ce qui convient le mieux a
'enfant et... et on est tout seul. Donc voild. »

Parent P1 : « Malheureusement, j'ai dii apprendre a étre méde-
cin, infirmiére, puéricultrice.. . »

La mise en place d'un suivi précoce, régulier et pluridisciplinaire
recommandé [2-13] est extrémement compliquée. Les parents
vivent un parcours du combattant pour obtenir les soins : refus
de prise en charge ou temps d'attente aberrants, fréquence et plu-
ridisciplinarité des soins insuffisantes, qualité des soins et de la
communication appauvrie.

Parent P4 : « On m'a dit que [prénom de I'enfant] correspondait
pas a un SESSAD. Aprés, on m'a dit que [prénom de I'enfant]
correspondait pas a cedi, a cela, Au CMP, on m'adit ; “Onn'a pas
de place pour lui.” »

Parent P5 ; « J'appelle le SESSAD : “Ah ! On a trois ans de liste
d'attente !" C'est pas dans trois ans que j'ai besoin d'une place !
Cest maintenant. »

Parent P1: « Euh, et cette année, donc il était que juste en psy-
chomot’ au CMPP. . . Et la. .. il n'y a pas de suivi. Y a rien. .. On
sait pas ce qu'il fait. .. On voit personne. .. »

32.4 Lesentiment d'isolement
Le sentiment d'isolement est fort pour I'ensemble des parents
interviewdés. Son erigine est décrite comme multifactorielle :

* parce que le trouble isole : elle est responsable d'un éloignement
progressif de leur entourage, de leurs proches, pour les raisons
évoquées plus haut ;

« parce que le systéme de santé et le systéme scolaire isolent : les
parents sont insuffisamment aidés, que ce soit a I'école, sur le
plan social ou sur le plan médical et paramédical :

Parent P7 : « Cest. .. [silence]... [pleurs| Je me trouve toute
seule ! Etc'est pour ¢a je pleure ! J'ai pasquelqu‘un a qui parler.»
Parent P2 : « Nous, on est loin de tout... On est loin de tout.
|Silence] Notre famille, elle est loin. . . Les médecins, ilssont loin.
Quand on veut prendre un rendez-vous, c'est loin . .. Ben, vous
avez le temps de mourir et de vous réveiller et d'y aller voir le
docteuretil vousdit, il vous dit. . . et deluidire : “Alors ! Cas'est
passé comment le restaurant, hier soir ?" [silence prolongé] »
Parent P8 : « Tous les mardis aprés-midi, normalement, je
Faméne a'école |. .. |1l ne voulait plus y aller ! Donc, du coup,
qu'est-ce que je faisais ? Et ben, je gardais mon fils ! Alors, la,
on me dit : "Ouais mais de toute fagon, nous on n'est pas une
garderie. .. Limite, si tu peux... si vous pouvez garder votre
fils.. "

3.3, Vécu propre des enseignants

3.31. Undialogue compliqué par le déni des parents

Plusieurs enseignantes interrogées décrivent des parents dans
le déni ou la colére face a une réalité trop douloureuse. Le mot
« handicap » peut faire peur aux parents, qui veulent protéger leur
enfant des jugements.

Enseignante E10 : « elle avait du mal d entendre ce que je lui
disais. ['avais beau mettre toutes les formes que je voulais, elle
était trés fusionnelle avec sa fille, donc tout ce que je pouvais
dire sur I'enfant ¢a la touchait directement »

Enseignante E4 : « Dés qu'on parle de la maison du handicap. ..
d'ailleurs, je crois que le nom va changer parce que ¢a fait un
petit peu peur »

Enseignante E5 : « Les parents trouvaient leur enfant particulier
mais, comme il parlait, ils pensaient qu'il allait bien. Des fois, on
a des représentations de l'autisme un peu particuliéres »

3.32. Le retentissement des dysfonctionnements sur 'enfant au
sein de l'école

Les conditions de scolarisation sont parfois décrites par les
enseignantes comme violentes pour des enfants avec un TSA ; des
surchargées, bruyantes, temps scolaire trop long. .. Cette situation
étant aggravée par le retard a la mise en place des AVS au sein des
classes.

Enseignante E8 : « ilsne supportent pas les bruits, ils se bouchent
les oreilles. L'école n'est vraiment pas le milieu adapté pour les
enfants autistes »

Enseignante E2 : « ['enfant] n'a plus supporté I'école a haute
dose ; elle a commencé a jeter des chaises par terre, a s'énerver
trés vite et a beaucoup pleurer »

Enseignante E5 ; « les auristes qui ne sont pas accompagneés, sont
livrés a eux méme, ils ne peuvent pas avancer »

Les enseignantes décrivent certains enfants exprimant leur
souffrance par des cris, des crises d'agressivité ou des automuti-
lations. Les encadrants étant en nombre insuffisant, les troubles du
comportement de I'enfant peuvent le mettre en danger.

Enseignante E6 : « j'en ai eu un qui se mordait. Ca, c'est compli-
qué A gérer | Ala moindre contrainte il se mordait le bras »
Enseignante E1 : = cette petite fille criait énormément en début
d'année. En fait, elle mavait aucune communication, donc elle
criait. Elle faisait des coléres »

3.3.3. Lesclasses ULIS ; un début de solution parfois

En revanche, les classes en Unité Locale pour I'inclusion Scolaire
{(ULIS) permettent 4 la fois une intégration sociale de ces enfants
dans le milieu ordinaire et un soutien scolaire plus soutenu pour
eux. Des progrés restent a faire pour améliorer l'inclusion de ces
enfants dans ces classes spécialisées.

Enseignante EG : « il va en cours quand il arrive & suivre et il
revient en ULIS quand il n'arrive pas a suivre [.. ] je pense que
I"'ULIS est un bon mode de fonctionnement, moi je verrais plus
I"école comme ¢a»

Enseignante E9 : « On ne pourra pas ['orienter dans une ULIS
collége parce qu'il faut avoir un niveau CE2 et lui il a un niveau
début de CP mais I'dge d'étre en CM2, Donc ce n'est pas facile, »

3.34. Le besoin d'une coordination dans l'intérét de I'enfant

Les enseignants ont souligné 'envie et le besoin d'une coordi-
nation entre 'école, les parents et les professionnels de santé. Les
équipes éducatives permettent une concertation pluridisciplinaire
collégiale sur l'adaptation des aides et l'orientation de l'enfant,
Les enseignantes ont soulevé l'envie de communiquer avec les
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paramédicaux et le médecin traitant de I'enfant, Le secret médical
est exposé comme un frein 4 la communication,

Enseignante E10 : « On fait un bilan en cours d'année pour voir
comment on peut adapter l'aide, voir si elle est toujours perti-
nente »

Enseignante E8 : « e trouve ¢a dommage que le médecin ne soit
pas en contact avec nous »

Enseignante E10 : « si les parents n'en parlent pas. ..
au secret médical »

Enseignante E5 : « il ¥ a des équipes éducatives 3 fois par an,
mais c'est trés officiel, il y a la famille. . .si on a besoin de parler
de quelque chose qui ne se passe pas trés bien, 13 on ne peut
pas. »

careste lié

4. Discussion

Ce tableau du vécu douloureux de ces parents et de ces ensei-
gnants est le fruit de multiples difficultés du systéme de soins dans
la prise en charge des TSA, Poser le diagnostic de trouble du spectre
autistique est certes parfois difficile, mais le réseau de soins est
insuffisamment développé et coordonné, Les structures accueillant
actuellement les enfants atteints de TSA ne semblent pas a ce jour
apporter de réponses adaptées, Les enseignants se retrouvent en
difficulté pour pallierles dysfonctionnements, par faute de moyens,
de capacités d’accueil et de formation adaptée.

4.1. Les forces et faiblesses de ['"étude

Ce travail de recherche est a notre connaissance le premier réa-
lisé en France a donner la parole aux parents et aux enseignants sur
leur vécu face aux enfants avec un TSA. Concernant I'échantillon des
parents, il etait diversifié quant a I'age (des parents, des enfants),
des catégories socioprofessionnelles, des types et lieux de prises en
charge. L'échantillon des enseignants était diversifié quant a I'age,
le nombre d'années de carriére, les lieux d'exercices, I'expérience
d'enseignement a des enfants avec handicap et aux parcours des
enseignantes interrogées, Une triangulation des données a été réa-
lisée.

Certains entretiens ont été difficiles sur le plan émotionnel (tris-
tesse, pleurs, colére, narration de situations de conflit, regrets,
culpabilité), ceci risquant d'entrainer un biais d'interprétation des
résultats. Concernant les entretiens de parents, certains ont été
compliqués a analyser a cause d'un faible niveau de frangais. Les
difficultés de compréhension ne nous ent cependant pas empéchés
de saisir la majeure partie des entretiens, par ailleurs trés riches en
données diverses. Le recrutement des parents a eu lieu en cabinet
de médecine générale. Une des thématiques explorée est le suivi
des enfants et leur parcours de soins, A ce titre, le recrutement de
parents en premiére ligne de soins nous a semblé pertinent, Il aurait
été également intéressant de recruter via d'autre professionnels de
premiére ligne (en centre de protection maternelle et infantile par
exemple), mais également en seconde ou troisiéme ligne de soins
pour diversifier I'échantillon.

Parmi les parents interrogées, notre échantillon est composé
en majorité de méres. Les parents étant recrutés en cabinet de
médecine générale, nous avons constaté que les méres accom-
pagnaient plus souvent leurs enfants en consultation. Ceci a pu
entrainer un possible biais de sélection concernant le résultat de
linvestissement et de la mobilisation importante des méres.

Pour les enseignants interrogés, I'échantillon était exclusi-
vement composé de femmes. Cela peut s'expliquer par un
pourcentage de femmes dépassant les 84 % dans l'enseignement
primaire en France [ 14},

4.2, Comparaison aux travawx de la littérature sur le sujet

La question de la coordination entre les différents intervenants
pour I'enfant était centrale dans ce travail et soulignée particu-
lierement dans les entretiens menés auprés des enseignants. Bien
qu'elle soit recommandée, la mise enapplication d'actions de coor-
dination est complexe et peu mise en place & ce jour en France
[12]. Une étude réalisée aux USA en 2015 montrait I'importance
de la communication entre les parents et les enseignants d'enfants
souffrant de TSA |7 ]. Cette étude étudiait de fagon séparée les préoc-
cupations des parents et des enseignants concernant les difficultés
des enfants, et mettait en lumiére I'enjeu des échanges dans la prise
en charge de chaque enfant afin de trouver des solutions concrétes
d'adaptation.

Dans notre étude, parents et enseignants faisaient le constat
de difficultés communes. Pourtant la possibilité d'investissement
des parents au sein de I'école était trés faible, Une étude trans-
versale réalisée au Portugal étudiait les relations entre 'école et
les parents d'enfants ayant des besoins spécifiques | 14]. Ce travail
mettait en lumiére des difficultés d'organisation dans la communi-
cation entre parents et enseignants, méme si celle-ci était souhaitée
par tous. Une des conclusions tirée de ce travail aprés avoir interro-
gés parents et enseignants était qu'il était nécessaire d'augmenter
les possibilités d'inclusion des parents au sein de I'école.

Parents et enseignants ont un point de wvue positif sur
I'intégration de ces enfants au sein de 1'école, a condition d'avoir
les moyens nécessaires a la bonne intégration de ces enfants. Une
étude réalisée en Gréce en 2015 retrouvait des résultats similaires
[15].

Les parents relévent un manque de formation des enseignants
pour faire face aux besoins spécifiques des enfants souffrant de TSA.
Les enseignants soulignent I'absence de formation aux troubles
du développement dans leur cursus. Une étude réalisée en Chine
récemment retrouvait des résultats similaires surles connaissances
hétérogénes des enseignants concernant le développement nor-
mal des enfants et les troubles du spectres autistiques | 16]. Le
niveau de connaissances des enseignants était socialement diffé-
rencié en fonction de leur niveau d'études, mais aussi de 'endroit
oi ils exercaient.

Ces difficultés multiples entrainent un épuisement des parents
et des enseignants, notamment psychologique avec des éléments
de discours évoquant le burnout [17]. Un travail mené récemment
en France auprés de 245 enseignants montrait que les ensei-
gnants spécialisés et formés a la prise en charge de TSA étaient
moins explosés au stress et au burnout que les enseignants non
formés | 18]. Une étude récente montrait une augmentation impor-
tante du taux de dépression chez les méres (OR 2,95, IC 95 %
2,81-3,09) et les péres (OR 2,41, IC 95 % 2,25-2,58) d'enfants
autistes [19],

Les parents interrogés décrivaient un sentiment d'abandon, de
solitude face au handicap de leur enfant. Une étude réalisée récem-
ment en Pologne montrait un niveau de stress et une qualité de
vie moindre des parents d'enfants souffrant de TSA par rapport aux
parents d'enfants neurotypiques [20]. Une autre étude qualitative
récente s'est intéressée spécifiquement au vécu des meres de filles
de 10 3 19 ans souffrant de TSA [21]. Le sentiment d'exclusion de
ces meres était aggravé lors de la puberté et les changements du
corps de leur(s) fille(s) pendant I'adolescence,

Les parents interrogés rapportaient un vécu trés difficile des dif-
férentes étapes puis du délai nécessaire pourarriver aun diagnostic,
puis d une prise en charge pour leurs enfants. La problématique du
délai diagnostic apparaissait de facon similaire dans un travail de
synthése en recherche qualitative incluant 1600 parents [22].

Les enseignants interrogés rapportaient des difficultés parfois
importantes d'intégration et d'adaptation des enfants souffrant
de TSA au sein de leur classe. Une revue systématique de la
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littérature récente a cherché & mieux comprendre les probléma-
tiques

spécifiques des enfants autistes a l'école, afin d'identifier les
facteurs permettant une meilleure adaptation i I'école de ces
enfants. Cette revue de littérature montrait que les difficultés
rencontrées par les enfants souffrant de TSA a I'école étaient
principalement liées aux troubles du comportement et a la dif-
ficulté de régulation de leurs émotions. Certaines interventions
thérapeutiques en amont, préparant la scolarisation, auraient
un effet bénéfique sur leur inclusion scolaire [23]. Une enquéte
qualitative récente montrait des résultats similaires concernant
les difficultés liées aux troubles du comportement des enfants
souffrant de TSA, en particulier les comportements répétitifs
spécifiques a cette pathologie [24]. Cette étude montrait une
meilleure adaptation face a ces troubles des enseignants for-
més, et soulevait 3 nouveau l'importance de la formation des
enseignants.

Il est 3 noter que certains éléments thématiques soulevés par
les enseignants I'étaient moins par les parents et vice versa. Par
exemple, beaucoup d'enseignants soulevaient le probléme de la
« violence » que peut constituer le milieu scolaire pour un enfant
souffrant de TSA (bruits des autres enfants, classes surchargées. . .},
alors que les parents soulignaient un sentiment « d'abandon » de
la société. Une autre etude qualitative s'était intéressée aux repreé-
sentations sociales des parents et des enseignants face aux éléves
dysphasiques [25]. Un décalage comparable entre les ressentis des
parents et des enseignants apparaissait dans cette étude : la socia-
bilisation de I'enfant a I'école était pour les parents indissociable
de l'intégration scolaire, ce qui ne ressortait pas chez les ensei-
gnants. Dans cet exemple tout comme dans notre étude, I'enjeu
sera le développement d'une collaboration parents et enseignants
dans l'intérét de l'enfant.

5. Conclusion

Cette étude a permis, 3 travers le regard croisé de parents
et d’'enseignants, de mettre en lumiére les défaillances multiples
autour de la prise en charge des enfants souffrant de TSA. Favoriser
la coordination entre chaque acteur est une volonté forte des ensei-
gnants et des parents. A la vue de cetravail, il semble indispensable
de faciliter 'organisation de temps d'échange entre les soignants,
les familles et les équipes scolaires.
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CHAPITRE 2 — QUALITE DE VIE DE PARENTS

D'ENFANTS VIVANT AVEC UN TROUBLE DU
NEURODEVELOPPEMENT

Dans la suite du travail d’analyse qualitative visant a comprendre le vécu des parents face aux TND,
nous nous sommes intéressés spécifiquement a la qualité de vie des parents. Depuis quelques années,
étudier la qualité de vie est au coeur des préoccupations pour mesurer la santé des parents en se
fondant sur la définition de la santé de I'OMS « comme un état de complet bien-étre physique, mental
et social et pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité ». De nombreuses échelles sont
utilisées pour étudier la qualité de vie : elles peuvent étre spécifiques a une maladie particuliére ou
génériques utilisées en population générale. L'échelle Par-DD-Qol (Parental-Developmental
Disorders—Quiality of Life) est un questionnaire validé d’évaluation spécifique visant a évaluer la qualité
de vie de parents d’enfant ayant des troubles du développement. L'objectif de ce travail était

d’identifier les facteurs associés a la qualité de vie de parents d’enfants atteint de TND.

Une étude quantitative descriptive et analytique portant sur une population de 130 parents d’enfants

atteints de TND a été réalisée en lle-de-France entre janvier et mai 2019.

Les facteurs identifiés en analyse multivariée comme influengant la qualité de vie des parents étaient :
le fait d’étre en couple, le soutien par le médecin traitant, le niveau d’études supérieur, le fait d’avoir

un enfant atteint de troubles du spectre de I'autisme et le délai long jusqu’au diagnostic.

Notre étude compleéte le travail qualitatif précédent et montre a une plus grande échelle que tous les
troubles du neurodéveloppement influencent la qualité de vie des parents. L'utilisation du
questionnaire validé PAR-DD-QOL, utilisé dans d’autres études rend la comparaison avec les résultats

de la littérature possible.

Le soutien du médecin traitant améliorait la dimension émotionnelle de la qualité de vie parentale : ce
résultat vient renforcer la place centrale du médecin généraliste dans la prise en charge des troubles
de neurodéveloppement. Cette étude a souligné que la situation conjugale des parents influait sur leur
qualité de vie. Notre étude nous a permis aussi de mettre en évidence un impact plus important des

troubles du spectre autistique sur la qualité de vie adaptative et générale par rapport aux autres



troubles du neurodéveloppement. La scolarisation des enfants a temps complet améliorait

significativement la qualité de vie des parents.

Publication et communications

Ce travail a fait I'objet d’une publication dans la revue exercer, présentée ci-apres.

Chastang J, Boussarsar E, Chavannes B, Bonello K, De Oliveira A, Cadwallader JS, Ibanez G . Quels sont
les facteurs associés a la qualité de vie des parents d’enfants atteints de troubles du

neurodéveloppement ? exercer. juin 2023. 194 : 244 -51

Il a également fait I'objet d’'une présentation en congres.

Boussarsar E, Chastang J. Quels sont les facteurs associés a la qualité de vie des parents d’enfants
atteints de troubles du neurodéveloppement ? Utilisation d’un questionnaire validé de qualité de vie

PAR-DD-QOL, en médecine, Congrés de la Médecine Générale France, Paris, 2020.
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Quels sont les facteurs
associés a la qualité de
vie des parents d'enfants
atteints de troubles du
neurodéveloppement

en fle-de-France ?

What factors are associated with quality of life
in parents of children with neurodevelopmental

disorders in ile-de-France?

INTRODUCTION

Les troubles du neurodéveloppe-
ment (TND) regroupent des patho-
logies diverses caractérisées par
leur apparition précoce au cours du
développement dés le plus jeune
age ou méme avant la naissance.
Ils se caractérisent par des difficul-
tés dans f'acquisition et I'exécution
de fonctions cognitives, motrices ou
sociales. Les classifications les plus
actualisées pour la définition des
troubles de neurodéveloppement
sont le DSM-5 et la CIM-11, qui est
entrée envigueuren 2022'7, Les TDN
comprennent : les troubles du déve-
loppement intellectuel, les troubles
de la communication, les troubles
du spectre de autisme, les troubles
spécifiques des apprentissages, les
troubles moteurs, le trouble déficit
de I'attention/hyperactivité, les autres
troubles neurodéveloppementaux
specifiés (alcoolisation feetale), non
specifiés ou secondaires.

La stratégie nationale de santé
2018-2022 insiste sur l'importance
d'apporter des réponses et des
outils précoces et adaptés 4 chaque
trouble’, Le soutien des familles est
I'un des engagements principaux de
cette slratégie_ Plusieurs travaux de
recherche ont montré l'augmentation
du risque de dépression et d'anxiété

chez les parents d'enfants souffrant
de TNDM®, Une méta-analyse datant
de 2019 montre ainsi un taux de
troubles anxieux deux fois plus élevé
thez les parents d'enfants souffrant
de TND en comparaison aux parents
d'enfants sans trouble du dévelop-
pement®,

La qualité de vie est un concept
complexe, avec des déterminants
multiples, qui se fonde sur la défi-
nition de FOMS d'« érat de complet
bien-étre physique, mental et social
et pas seulement en une absence de
maoladie ou dinfirmité »*. De nom-
breuses échelles sont utilisées pour
mesurer la qualité de vie : elles
peuvent étre spécifiques & une
maladie particuliére ou génériques,
utilisées en population générale. ||
existe plusieurs échelles permet-
tant de mesurer la qualité de vie
des familles vivant avec un enfant
porteur de handicap comme « The
Family Quality of Life Survey » ou le
« Beach Center Family Quality of Life » 511,
Ces échelles s'intéressent particulié-
rement & limpact du handicap sur les
relations intrafamiliales. En France, le
questionnaire Par-DD-Qol (Parental-
Developmental Disorders-Quality of Life}
a été validé pour évaluer spécifique-
ment la qualité de vie de parents
d'enfants ayant des troubles du déve-
loppement™. Ce questionnaire a été
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utilisé dans de nombreux travaux de
recherche récents sur le sujet'1%,
L'objectif de ce travail était d'évaluer
les facteurs associés a la qualité de
vie des parents d'enfants souffrant
d'un TND en utilisant le questionnaire
validé Par-DD-QolL.

MATERIEL ET METHODE

Une étude quantitative descrip-
tive et analytique a été réalisée en
fle-de-France. Les parents d'enfants
souffrant de TND ont été recrutés
dans différents établissements de
soins. Des médecins ou paramédi-
caux exergant dans ces structures
ont remis le questionnaire aux
parents et donné les informations
concernant la recherche. Différents
établissements ont participé a cette
étude et remis aux parents qui
consultaient de fagon systématique
le questionnaire : maisans et centres
de santé, instituts médico-éducatifs
(IME), Service d'éducation spéciale et
de soins 3 domicile (SESSAD), hépi-
taux de jour dans le Val-de-Marne et
& Paris. Pour tous les parents inclus,
le diagnostic de TND était établi pour
leur enfant.

Les critéres dinclusion étaient
d'étre parent d'un enfant souffrant
de TND et d'accepter de participer &
létude. Les critéres de non-incusion
étaient le fait de ne pas parler frangais
et de ne pas savoir lire, pour des rai-
sons de faisabilité de 'étude.

Le questionnaire parental était
rempli par le parent de fagon ano-
nyme, a son domicile en autarem-
plissage, mis sous enveloppe et remis
4 la structure de soins au décours.
Ce questionnaire contenait deux
parties : une partie comprenant des
critéres socio-démographiques et
une partie comprenant le question-
naire de qualité de vie PAR-DD-Qol.
Ce guestionnaire est consultable en
annexe.

Des calculs de sujets nécessaires
ont été effectués sur les principaux
scores étudiés et ont montré quun
effectif total de 120 sujets devait per-
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mettre, sous des hypothéses d'effets
plausibles, d'obtenir des résultats
significatifs.

Aspects réglementaires

Une déclaration auprés de la Com-
mission nationale de linformatique
et des libertés a été faite, attestant
que le traitement des donnees est
conforme 4 la méthodologie de réfé-
rence MROO3. Une notice dinforma-
tion écrite reprenant les données
réglementaires a été remise aux par-
ticiparits, suivie d'un recueil de non-
opposition oral.

Analyse des données

Les scores de qualité de vie émo-
tionnel, adaptatif et global (variables
quantitatives) ont été transformes en
scores standardisés en les divisant par
le nombre total diterns qui les com-
posent. Ainsi, ces scores standardisés
pouvaient varier de la valeur 1 (pasdu
tout dimpact) & la valeur 5 (énormé-
ment dimpatct) et étaient plus facile-
ment comparables entre eux. Plus e
score &tait élevé, plus la qualité de vie
était dégradée.

L'auto-évaluation de |a qualité de
vie avec l'item 175 classes au départ)
a été dichotomisée en deux dasses

- 0:inchangée + un peu dégradée
+ moyennement dégradeée ;

- 1: beaucoup dégradée + énor-
meément dégradée.

De méme, les modalités de cer-
taines variables étudiées ont été
regroupées afin d'avoir des effectifs
conséquents pour chaque modalité.

Dans un premier temps, une ana-
lyse univariée a permis d'étudier
les relations entre les principales
variables recueillies dans le question-
naire et chacun des scores:

- par modéles linéaires et tests de
Fisher pour les scores émotionnel,
adaptatif et général (variables quan-
titatives);

- par comparaisons de pourcen-
tages et tests du Chi 2 pour litem 17
suivi d'un mod@le logistique.

Enfin, ure analyse multivariée a
permis d'étudier les variables simul-
tanément avec ajustement entre elles,

par modéle linéaire pour les scores,
par modéie logistique pour item 17. Le
choix des variables d'ajustement aintro-
duire dans les modéles multivariés s'est
fait sur des critéres statistiques (signi-
fication en univarié) et sur la prise en
compte de lalittérature dans le domaine.
La saisie informatique des données
a été faite avec Excel®, L'analyse sta-
tistique a été effectuée en utlisant le
logiciel statistique SAS®, version 9.4.

Questionnaire Par-DD-Qol

Le questionnaire validé de qualité
de vie Par-DD-QoL compaorte 17 items
avec des réponses graduées en cing
catégories de sévérité selon une
échelle de Likert.

Ce guestionnaire permet dobtenir
trois scores, qui sont ;

- score émotionnel : items [1 2 6] +
13+ 14 évaluant le niveau de stress,
souci, impatience, sentiment de
contrariété, perte de moral, trouble
du sommeil, sentiment dimpuissance,
répercussion sur la santé;

- score adaptatif (de perturbations
de la vie guotidienne): items [7311] +
15+ 16 évaluant linfluence des troubles
de l'enfant sur le temps, la relation avec
la famille, les relations sodales et pro-
fessionnelles et le sammeil ;

- score global = sormme des scores
émotionnel et adaptatif ;

- litemn 12 n'entre pas dans le
calcul des scores mais fait partie du
questionnaire car il peut orienter vers
I'évaluation des aspects économiques
et financiers ;

- fitem 17 est utilisé de facon isolée
pour Fautoévaluation de la qualité de
vie globale,

RESULTATS

Caractéristiques de
la population d'étude

De janvier 3 mai 2019, 130 parents
ont été recrutés en consultation en
soins primaires {22 %), soins d'ortho-
phonie ou de psychomotricité (15 %),
instituts meédico-éducatifs spécialisés
{52 %) et d'autres structures spécia-
lisées.
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I
Item 17 Troubles de Fenfont
0 53 | 41  Autisme Asperger 7T |5
1 77 | 59 Autres troubles non spécifiques 17 |13
e e ey e N
IME 67 | 52 Troubles moteurs (trouble développemental delo
“!' " eraralicte 28 | 22 coordination, mouvements stéréotypés, tics) Ak
R : = Trouble du développement intellectusl (handicop
Orthophoniste . e 45 | 35
Y — 2 7 Troubles de la communication {déficits dulongage, de 57 | 4
Hapital de jour 7 | 5  laopomok etde bs communication)
SESSAD 5 | & Trouble spécifique des apprentissages {lecture, 57 | 4s
Pedonmchine 3 |2 expression écrite et ruisonnament mathématique)
Erols ratemelle- 1' 1 Trauble du spectre de Fautisme 78 | 60
Qi remplit le questionnafre ? .
Meére 105 | 81 _Pesdefratrie. 2|2
e 25 | 79 _Fratrie non atteinte de TND 90 | 69,
I e[ [
it 98 175 " Déiai de diognostic des troubles de Fenfant
o L0 [y 52 | 40
Skuction corjugale >4 ans et< 10 ans 38 | 29
En couple 20188 Ti0ans 40 | 31
el b SR 00 scolasationdesenforts
Pas d'enfant mhuenhn, ;
Supériew 79 |61 touss3ansouz16ans i i
lycée / Collage / Primaire 51 |39 Aumocinsun enfant en Gge scolaire
Situation vis-a-vis de F'emploi 4 & 15 ans) & temps complet, et pas d'enfant 56 | 43
T % | 70 en fige scolaire @ temps partiel ou non scolarisé
Aufoyer / Chémage / Congé parental / Au moins un enfant en ége scolaire (£ & 15 ans)
m;tmd&s,?:hge o awwqmdmmageudm 17 |13
non scolarise
- Au moins | mml’mtanﬁgnm )
Supérieure psmlu:imlhﬁ:ia, pruhsmr (415 ans) non scolarisé 16 | 12
; fi Lep a-t-il un médecin traitant ?

Inférieurs : emplayé / ouvrier / sans profession

60
Autre. 14
Nombre d'enfants & charge
1 27
2 50
23 5 |41 Soutien par le médecin traitant
Mombredenfntsovec™ o % [ &
1 7] 9% Non 46 | 35
22 IS0 ion riporse ]

Tobieau 1 - Coractéristiques de lo populntion d'étude

IME : Institut médico-éducntif ; N : nombre ; SESSAD : Services déducation spécinle et de soins & domicile ; TDN: roubles du newrodéveloppement
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Score

! Ecart-type

émationnel
Age 0,027 | 0,661
<50ans 98 2,84 089
32 326 1,07

250 ans

:In_

% | 282
Célibataire / séporé(e) / _ .
et w| 32 1,02
Niveau d'études 0,016 | 0,002
Supérieur 79 3,10 0,91
lycée / Collége / Primaire 51 2,69 0,96

st

! autre sions

intellectuel e f 56 314 093

d'entreprise / profession

intermédidire

wmmﬂ@é Fowrer/ | 267 089

Autre 1% 328 0,99

Soutien par le médecin traitant 0,015 | 0,043

3 Oui 80 2,79 095

Men L] 321 0,92
&

Autres troubles de Fenfant

i;?-ﬁ

080

0,219

Pas d'enfant en Gge scolaire :

tous < Jansouz 16ans

3,24

1,05

3 Au moins un enfant en dge
scolaire (4 & 15 ans) & temps
complet, et pas d'enfant en age
seolaire @ temps partiel ou non
seolarisé

2,74

0,83

Au mains un enfont en dge
scolaire (4415 ans) & temps
partiel et pas d'enfant en age
sealaire non scolarisé

17

3,14

0,75

Au moins un enfant en dge
scolaire (44 15 ans) nen
scolarisé

16

265

1,06

Tableau 2 - Seore émotionnel

N :nambre ; * : probabilité selon lanalyse univariée ; t: prababilité selon Fanalyse multivarice ;
i :vawiahle de référence en cos de plasieurs modalités, score aifant de 7 (pas du tout dimpact)

6 5 fénormeément d impact .
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Les caractéristiques de la popu-
lation d'étude sont décrites dans le
tableau 1,

Les facteurs influengant
le score émotionnel

Les facteurs associés significative-
ment {en analyse multivariée) & un
mauvais score émotionnel étaient
Fabsence de soutien du médecin
traitant (p = 0,04) et avair un niveau
d'études supérieur (p = 0,002). Les
résultats sont détaillés dans le
tableau 2.

Les facteurs influencant
le score adaptatif

Les facteurs associés significative-
ment (en analyse multivariée) & un
mauvais score adaptatif étaient: avoir
un niveau d'études supérieur (p = 0,02},
étre des parents non en couple
{p = 0,039), &tre des parents dont les
enfants étaient atteints de troubles du
spectre autistique (p=0,013). Les résul-
tats sont détaillés dans le tableau 3.

Les facteurs influengant
le score général

Les facteurs assaciés significative-
ment (en analyse multivariée) a un
mauvais score général étaient :

- étre des parents non en couple
(p=0,04;

- avaoir un niveau d'études supérieur
(p=002);

- avoir un enfant atteint d'un
trouble du spectre autistique
(p = 0,004);

- avoir un délai de diagnostic de
plus de dix ans (p=0,04).

Les résultats sont detailiés dans le
tableau 4.

Les facteurs influengant
I'auto-évaluation globale
de la @DV

Les facteurs associés significative-
ment (en analyse multivariée) 3 un
mauvais score en auto-évaluation
étaient ! &tre parents non en couple
{p = 0,035) et avoir un délai de dia-
gnostic de plus de dix ans (p= 0,04).
Les résultats sont détaillés dans le
tableau 5.
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Chapitre 2

Slh.lubmmnjugda 0,025 | 0,039
En couple 90 239 077

Célibataire / séparé(e) / veuf(ve) w0 | 276 1,04

RS . Sy o

Lycée / Coliége / Primaire 51| 2728 092

Catégories socio-professionnell 0066 | NI
1 Supérieure : profession libérale,

professeur, profession scientifique,

cadre et nutres professions

intellectuelles supérieures / artisan, 54 269 w75

wommergant, chef d'entreprise /

profession intermédiaire

Inférieure : employé / ouvrier / ;

sans profession 60 23 0,94

Autre T4 2,56 093
4 Pas de fratrie 27 227 0,93
Fratrie non atteinte de TND 90 249 0,83

iripies : 13| 308 083

Soutien par le médecin traitant 0,009 | 0,076
Oui 80| 236 0,79

Non 46 278 097

&

Troubles de Fenfant

Trouble du spectre de F'outisme 78 2,69 084 | 0003 | 0,013

Autres troubles de Fenfant 52 223 0,85

Trouble déficit de |'attention/

hyp tivite 3 2,80 089 0,025 Ml
a7 240 085

Awitres troubles de enfant

Pas d'enfant en dge scolaire :
tous = 3ansouz 16ans

41

261

088

4 Aumoins un enfant en Gge scolaire
{4 & 15 ans) & temps complet, etpas
d'enfant en Gge scolaire & temps
partiel ou non scolarisé

226

074

Au meins un enfant en age scolaire
{4 & 15 ans) & temps partiel et
pas d'enfant en dge scolaire non
scolarisé

17

3,00

0,98

ﬁl-.lrrﬂmm enfant en dge scolaire
(& @ 15 anz) non scolarisé

16

2,53

098

Tableau 3 - Score adaptatif

M : nambre ; NI : non incluse ;* : probabilité selon fanalyse univariée ; t : probabilité selon l'anolyse
multivaviée ; 4 : variable de référence en cos de plusieurs modalités, score allant de 1 (pas du tout d'impoct)

@5 (énormément d impact].
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DISCUSSION

Principaux résultats

Les facteurs identifiés en analyse
multivariée comme significativement
associés & une mauvaise qualité de
vie des parents étaient ! le fait de ne
pas étre en couple, 'absence de sou-
tien du meédecin traitant, le niveau
d'études supérieur, le fait d'avoir un
enfant atteint de troubles du spectre
de autisme et le délai long jusqu'au
diagnostic.

Forces et faiblesses de I'étude

L'effectif de 'enquéte a permis
d'effectuer une analyse multivariée,
ce qui est une force de cette étude,
La qualité de vie de parents d'enfants
atteints de TND, tous confondus, & été
évaluée selon la nouvelle nomencla-
ture de juin 20138, Le recrutement
multicentrique des parents, dans des
structures proposant des prises en
charge différentes, a permis d'avoir
un échantillon hétérogeéne de parents
avec des caractéristiques diversifiées
etune représentativité des différents
troubles du neurodéveloppement. Un
questionnaire validé d'évaluation de la
qualité de vie parentale a été utilisé”,

Un biais de recrutement peut
expliquer que la majorité des parents
répondants étaient des méres (81 %),
Les parents onit &té recrutés en grande
partie dans des structures de soins, Ce
phénoméne de « sur-représentation »
des méres accompagnant les enfants
dans les lieux de soins a été constaté
dans plusieurs autres travaux'#®, ||
existait également un possible biais de
déclaration. Certains répondants ont
pu surestimer ou sous-estimer leur
niveau de gualité de vie. Un nombre
de parents inclus plus important
aurait par ailleurs permis d'obtenir
une meilleure puissance.

Comparaison avec la littérature

Ce travail compléte plusieurs tra-
vaux de recherche qualitatifs qui ont
donné la parole aux parents d'en-
fants atteints de troubles du spectre
autistique (TSA'Z, Dans une étude
qualitative réalisée en 2017-2018, dix
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entretiens de parents et dix entre- Sc : {
p g e oo ore Ecaort-
tiens d'enseignants ont été réalisés®, N général | type
Les parents interrogés ont décrit des
difficuleés impartantes pour arriver
& un diagnostic puis & une prise en | 114
charge adaptée, dans un systéme de 32 3,43 1,31
santé saturé, avec des délais et des  Situation conjugal
procédures longues et complexes.

0| 269 113
Les parents luttaient pour obtenir les S skbatolre / sbpantia] Fvat ; : :
aides recommandées, s sentaient c‘i : _r?_; b i ) 49 28 gist
démunis etinsuffisammentinformés, _Niveau d'études 0,007 | 0,019
Ces difficultés de terrain étaient & 'ori- Supériaur 79 EXiH 114

gine d'un épuisement parental. Lycée / College / Primaire 51 2,51 1,26
Dans le questionnaire, il était J9 '_ - -
demandé aux parents siils avaient
un médecin traitant, si celui-ci était
également celui de leur enfant et
s'ils se sentaient soutenu par leur
médecin traitant. Parmi les parents
répondants, 98 % déclaraient avoir un
médecin traitant et 60 % se sentaient
soutenus par lui. En analyse multiva-
rige, il y avait un lien entre la dimen-
sion émotionnelle de la qualité de vie

{qui incluait entre autres le niveau de  “goutien parbe médecin traltant 0,063 | 0,160
stress, les troubles du sommeil...) et

le sentiment d'étre soutenu par son o) 80 71 122
médecin traitant. Ce résultat vient ~_Non 46| 373 116

renforcer la place centrale du médecin Mon réponse &
généralistedans lapriseenchargedes  [fyou » lenfant -
troubles de neurodéveloppement et L e e e

78 A7 114
limportance de s'intéresser & la cel - S E—— = 3"0 1’1_?
lule familiale. Le médecin traitant a Autres troubles de Fenfant : 2,40 i
un réle important dans le diagnostic, ~_Seolarisation des enfants 0,002 | 0215

le suivi, la coordination, et les soinsde  Pas denfant en age scolaire :
premiers recours de fenfant atteint de tous = 3ansou z 16 ans
toublesdy neurudéve!ap il S $ Aumains un enfant en age scolaire
Ce travail met en lumiére le réle OV 1A 15 ans) & temps complet: et pas ol g i
medecin généraliste dans le soutien d'enfant en dge seolaire & temps !
qu'il apporte aux parents, et pas uni- partiel ou non scolarisé
quement & I'enfant. Ceux-ci attendent - _ .
ey 7 ki Au moins un enfant en dge scolaire
dF leur me:iec:n traitant gu'il SOIta (4515 ans) & temps partiel et | — 107
fécoute, quil sintéresse a leur quaoti- pas denfant en dge scolaire g .
dien et les accompagne®=, non scolarisé
Les parents en couple avaient de T N =
meilleurs scores de gualité de vie en Al IiRs Un e <0 Bgescalaln: 16| 2,81 117
RS {4 @15 ons) non scolarisé
analyse multivariée, De nombreuses - T
études ont souligne que la situation TS : = i _ :
conjugale des parents influaitsurleur  =&ans 52| 263 117

51 3,34 130

qualité de vie, L'étude de Cappeetal. >4 anset<10ans 38| 255 1,03
trouvait que face & un enfant souffrant ; = 10ans W0 3("'5 123

de TSA, | ts célibatai nt
(] SA, €5 parents celibataires so T Hi-Scﬂegﬁnéwi

moins bienarmeés que tes parents qui M :nombre ; * : probobilite selon l'analyse univaride ; { : probobilité selon l'anafyse multivarié ;
sont en couple?, lls prouvernt SOUVENt ¢ - yarirhle de référence an cos de plusieurs modalités, score aflont de 7 (pas du tout dlimpact)
un sentiment de culpabilité quant & 5 (énarmément d'impact).
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Chapitre 3

Recherche | Troubles du neurodéveloppement

IS
ratio confionce
Age 0002 | 0,504
< 50ans 98 1
=50ans 32 3,74 1,63-864
En couple 90 1
Célibataire / séparé(e) /veuffve) | 40 | 249 | 114-541
Troubles de Fenfant 0050 | 0,080
Trouble du spectre de lautisme 78 | 220 | 0999-4837
1

Autres troubles de "enfont 52

thﬂ'ea'ﬂp scolaire ; £1

6,673 |2,599-17,131
tous s 3ans ouz T6ans
Au moins un enfant en ége 5 | 1
scolaire (& & 15 ans) & temps
complet, et pas d'enfant en dge
scoldire & temps partiel ounen
Au moins un enfant en dge 17 | 3,655 |1,100-12144
scolaire (& a 15 ans) & temps '
partiel et pas d'enfant en dge
Au moins un enfant en age 16 | 1,741 | OA57-6631
scolaire (4 & 15 ans) non scolarisé
Délai de diagnostic des troubles de 'enfant 0,001 | 0,044
shans 52 0,246 | 0,101-05%98
>hansets 10ons 38 | 0,967 | 0,059-0469
> 10 ans 40

Tableau 5 - Auto-tvoluation de lo QDY

N :nomibire  * : probabilité selon Fanalyse univariée ; f : probabilité sefon fanalyse multivaric,

l'apparition des symptémes autis-
tiques. Ils sont confrontés, en plus du
mangque d'affect de leur enfant, 8 un
manque de soutien matériel et affec-
tif du conjoint. Par ailleurs, il semble
que les parents d'enfants souffrant de
troubles du spectre autistique (T5A)
soient plus exposés au risgue de sépa-
ration dans leur couple™.

Cette étude montrait que les
parents d'enfants souffrant de TSA
avaient une qualité de vie plusimpac-
tée que les parents souffrant d'autres
troubles du neurodéveloppement.
Ces résultats sont en accord avec
d'autres études®™. Une étude mesu-
rant la qualité de vie des parents a été
effectuée auprés de 306 familles d'en-
fants en situation de handicap (retard

exercer
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mental, troubles des apprentissages,
handicap physique, autisme)®. La
qualité de vie des parents était signi-
ficativement plus affectée lorsque
leur enfant souffrait de TSA. Cette
situation peut s'expliquer par les
caractéristiques des TSA, la latence
fréquente au diagnostic, les troubles
du sommeil ou du comportement
associés,

Ce travail a montré une association
significative entre un niveau d'études
élevé parental et une altération plus
importante de |a qualité de vie, Ces
résultats non attendus différaient
des résultats d'autres études, qui
concluaient que les parents ayant
un bon niveau d'études cherchaient
plus & comprendre les troubles de leur

enfant et développaient de meilleures
stratégies de résifience®:?, A lnverse,
plusieurs ravaux de sociologie sou-
levent 'hypothése que les parents
avec un niveau d'études élevé ont des
aspirations scolaires plus impartantes
pour leur enfant, & ce titre fapparition
d'un TND chez leurs enfants altére-
rait particuligrement leur qualité de
weng.

Le délai pour obtenir un diagnos-
tic pour les enfants inclus dans cette
recherche était de plus de dix ans
pour un tiers des enfants. Un délaj
de diagnostic long impactait négati-
vement la qualité de vie des parents.
Plus ce temps d'attente diagnostic
était long, plus leur qualité de vie
était altérée. Ce résultat était rele-
vé également dans une étude ira-
nienne, qui trouvait un lien entre
ce délai et le risgue de dépression
maternelle’.

La scolarisation des enfants & temps.
complet améliorait significativement la
qualité de vie des parents. Ce constat
a été fait par d'autres études, qui ont
mantré que les difficultés d'accés a
une scolarisation permanente impac-
taientla qualité de vie des parents qui
doivent faire des aménagements pro-
fessionnels pour garder leur enfant le
reste du temps™?,

CONCLUSION

Cette étude a évalué les facreurs
associés & la qualité de vie des
parents d'enfants ayant des troubles
du neurodéveloppement. Parmi les
facteurs modifiables, le fait de se
sentir soutenus par son medecin
traitant améliorait significativernent
la qualité de vie des parents. Le délai
long jusqu'au diagnostic impactait
négativement la qualité de vie des
parents. Le médecin généraliste a
donc un réle a jouer dans 'accom-
pagnement de ces parents en situa-
tion de fragilité bio-psycho-sociale. Le
médecin généraliste peut identifier
ces pal:ien:s at les accompagner en
leur proposant un suivi spécifique et
rapproché. e
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Résumé

Introduction. Lobjectif de catte étude dlait didentifier les factours asso-
cigsala quulité vie des parents d'‘enfants souffrant de froubles du
nevrodéveloppement [TND) en whilisant un guestionnaire validé de
qualité de vie Par-DD-Glol.

Méthode, Cette élude quoniitative descriptive ot analylique o porté sur
130 parents d'enfants atteints de froubles du neurodéveloppement en
fle-de-France entre janvier et mai 2019,

Résultals. Les tacteurs identfiés en analyse mulfivariée comme amé-
liorant significativement la qualité de vie des parents éalent : le fait
'8tre en couple et d'élre soutenus par laur médecin traitant. || existail
une associafion significativement défavoroble sur la qudlité de vie des
parents avec les facteurs suivants : e faif d'avoir un enfont afieint de
troubles du specire de I'autisme au sein des différents TND, le délailong
jusqu'au diagnostic ef le niveau d'études parental élevé.

Conclusion. Le scutien des parents par le- médecin fraitanf ainsi que la
vie de couple semblent avair un impact posifif sur leur quolité de vie

Cette dtude confirme l'importance de laccompagnement des parents
foce au TND de leur enfant par le médecin géneéraliste.

= Mots clés : troubles du développement neurclogique ; qualité

Summary

Aim, This projed ains to evaluate the quality of e for parents of child-
ren affected by nevrodevelopmental disorders (NDD) using the survay
approved by Par-DD-Glol.

Melthods. Itis.a quaniitative, descripiive, and onalyficol study directed of
a population of 130 parents of children affecied by nevrodevelopimental
disorders inthe la-de France region belween,lumclry and May 2019,
Results, The factors identified in multivariate analysis as significantly
improving porents’ qrugi'ry of life were: being in o couple and suppent
by o referent doctor. There was on unfa e association with having
a child with aulism specium disarder among the different ASDs, long
fime to diagnosis, and parentol education.

Conclusion, The support of the parents by the generl practifoner os
well as the [ife of the couple seems to hove o positive impact on their
quality of life. T]isalu:z confims the importance of the GP's supportof
parents in the face of their child with NDD.

= Key words: neuradevelopmental disord ers; quality of life;
parents; general practice.

devie, parents ; medecine géndrale.
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CHAPITRE 3 — UTILISATION EN SOINS PRIMAIRES
D'UN OUTIL DE REPERAGE DES TROUBLES DU

NEURODEVELOPPEMENT : ETUDE
MULTICENTRIQUE OBSERVATIONNELLE

Dans le premier chapitre, I'étude du vécu des parents a mis en lumiere diverses difficulté dans le
repérage des troubles de leurs enfants : réassurance par erreur des médecins, délais pour accéder a
un diagnostic, difficultés d’inclusion au sein des écoles... Dans la deuxiéme partie, nous avons vu que
la qualité de vie des parents était significativement altérée notamment en cas de retard au diagnostic
pour leur enfant. Dans lintroduction, nous avons souligné I'importance du repérage et des
interventions précoces des pour améliorer la trajectoire développementale de I'enfant étant donné
I'importance de la plasticité cérébrale dans les premiéres années de vie. La stratégie nationale autisme
au sein des TND 2018-2022 a fixé parmi ses objectifs 'amélioration du repérage des TND et un groupe
d’experts pluridisciplinaire a travaillé pour la délégation ministérielle a I'élaboration d’une grille de
repérage des troubles du neurodéveloppement a partir d’outils existants validés présentée en Annexe

1. Les recommandations de la HAS de mars 2020 préconisent I’utilisation de cet outil (30).

L’objectif de ce troisieme chapitre était de tester pour la premiére fois I'utilisation soins primaires
d’'une grille de repérage des TND afin d’évaluer la prévalence des déviations dans la trajectoire
neurodéveloppementale repérées grace a cet outil chez des enfants de 6 mois a 4 ans inclus. L’objectif
secondaire de ce travail était d’étudier les facteurs associés au repérage d’un signe anormal dans la

grille.

La grille de repérage a été réalisé aupres 564 enfants agés de 6 mois a 4 ans pendant des consultations
de médecine générale. En prenant en compte la présence de 2 items dans 2 domaines différents, la
prévalence du repérage d'une déviation dans la trajectoire neurodéveloppementale s’élevait a 3.9 %
des enfants tous ages confondus. En prenant en compte au moins un item positif, la prévalence des
enfants repérés était de 14.3%. Les facteurs associés a une augmentation significative du repérage
d’un signe de TND en analyse multivariée sur notre population étaient le sexe masculin de I'enfant et
la CSP défavorisée de la mére. Le temps d’exposition aux écrans n’avait pas d’impact sur le repérage

d’une déviation neurodéveloppementale par I'utilisation de cet outil.



Il s’agit du premier travail de recherche testant un outil de repérage des TND tous confondus utilisable
en soins primaire. Il n’a donc pas été possible de calculer les sensibilités et spécificités de ce livret en
raison de I'absence de gold standard existant pour faire le diagnostic de TND. En effet, il existe a ce
jour une multitude d’échelles diagnostique de différents TND mais elles ne sont pas utilisables en

pratique en consultation de premier recours.

Dans la littérature, la prévalence des TND tous confondus est estimée a 10 a 15% des enfants selon
des études. Ces chiffres sont concordants avec nos résultats car les enfants inclus étaient 4gés de moins
de 5 ans. Les TND incluent entre autres les troubles des apprentissages dont I’age moyen au diagnostic
est de 6 ans. On retrouve une prévalence plus importante de grilles anormales chez les gargons et chez
les enfants de mére de catégorie socio-professionnelle défavorisée de la mére ce qui est concordant

avec les données de la littérature sur le sujet.
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INFO ARTICLE RESUME

Historigue de 'article : Introduction, - Les troubles du neurodéveloppement (TND) touchent 5 a 15 % de la population. L'amélioration
Regu le 18 octobre 2022 de leur prise en charge repose notamment sur le dépistage précoce en soins primaires. Un outil de repérage a
Accepté le 11 février 2023 été élaboré par un consensus d'experts et son utilisation est recommandée depuis 2019. Cet outil n'a jamais

Disponibe sur Internet le 15 Avril 2023 @né évalué a ce jour. Lobjectil de cette erude est d’érudier la prévalence et les facteurs associés au repérage

des troubles du neurodéveloppement en soins primaires chez des enfants agés de 6 mois a 4 ans.

::::;B E | Meéthode. - Ce travail est une etude multicentrique observationnelle réalisée en consultation de médecine
ne generale P Figy & " ia P
troubles du neurodéveloppement generale sur deux regions de France : lle-de-France et Auvergne-Rhone-Alpes. Une analyse multivariee a éte
depistage réalisée afin d'identifier les facteurs associés a la présence de signes anormaux sur la grille de repérage.

enfant Reésultats, — Au total, 564 enfants ages de 6 mois a 4 ans ont éte inclus, La prévalence des enfants reperes par
inegalités sociales cette grille était de 3,9 %, Les facteurs associés au repérage d'un écart dans la trajectoire développementale

étaient le sexe masculin (OR = 2,10 [1.22-3,62]) et la catégorie socio-professionnelle défavorisée de la mére
(OR = 2,23 [1,05~4,70]).
Conclusion, - Ce travail original a permis de tester en premier recours un outil de repérage des TND et
d'évaluer la prévalence du repérage de ces troubles, Une étude de cohorte complémentaire sera nécessaire
afin d'évaluer la sensibilité et la spécificité de cet outil de repérage.
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Methoed. - This work is a multicentric observational study carried out in general practice in two regions of
France: [le-de-France and Auvergne-Rhone-Alpes. A multivariate analysis was performed to identify the fac-
tors associated with the presence of abnormal signs on the grid,

Results. - Five hundred and sixty-four (564) children aged 6 months to 4 years were included, The prevalence
of children identified on the grid was 3.9%. The factors associated with the neurodevelopmental disorders
identified in multivariate analysis were: low socio-professional status of the mother, male gender and
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parental concern about the child's neurodevelopment. Factors associated with identifying a developmental
trajectory gap were male gender (OR = 210 (122-3.62)) and low socio-professional status of the mother

(OR = 2.23 [1.05-4.70]).

Conclusion. - This original worl allowed us to carry out first-line testing of a tool for the identification of NDD
in primary care and to evaluate the prevalence of identification of these disorders. A complementary cohort
study will be necessary to evaluare the sensitivity and specificity of this identification tool,

© 2023 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

1. Introduction

Le neurodéveloppement est la construction progressive des gran-
des fonctions cérébrales. Les troubles du neurodéveloppement (TND)
sont définis comme un ensemble d'affections qui débutent durant la
periode du développement, souvent avant meéme que I'enfant n'entre
a I'école primaire. lls sont caractérisés par des déficits du
développement dans les fonctions sensorielles, motrices, praxigues,
sociales ou encore cognitives. Les TND entrainent une altération du
fonctionnement personnel, social, scolaire ou professionnel [1]. Les
TND regroupent : les handicaps intellectuels, les troubles de la
communication (comprenant les difficultés de parole et de langage),
les troubles du spectre de I'autisme (TSA), le trouble déficitaire de
l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), les troubles spécifiques
des apprentissages, les troubles moteurs et les autres troubles neu-
rodéveloppementaux spécifiés et non specifiés [ 1.

La prévalence des TND varie selon les définitions de 5 315 ¥ et est
en constante augmentation [2,1]. Les principaux facteurs de risque de
TND identifiés sont : la prématurité, le retard de croissance intra-
utérin, les infections néonatales, les antécédents de TND chez les
parents ou la fratrie ||. Des facteurs environnementaux sont aussi
suspectés comme aggravant le risque de TND ; la vulnérabilite socio-
economique, la vulnérabilité psycho-affective | 2],

Plusieurs études soulignent l'importance du repérage et des inter-
ventions préecoces dés le plus jeune age pour limiter le handicap et
améliorer la trajectoire développementale étant donné I'importance
de la plasticité cérébrale dans les premiéres années de vie |4 -], En
France, 79 % des enfants agés de moins de 15 ans sont pris en charge
exclusivement par leur médecin de famille | 7|, Les actes de préven-
tion représentent le tiers de lactivité pédiatrique en médecine
générale. On retrouve dans la littérature de nombreux freins et des
difficultés dans le repérage des TND en soins primaires [5-11], Les
praticiens rapportent le manque de connaissances, la multiplicité des
outils existants, I'absence d'outil de dépistage global, le manque de
temps a consacrer au dépistage.

La stratégie nationale autisme au sein des TND 2018-2022 a fixé
parmi ses objectifs I'amélioration du repérage des TND | 1], Malheu-
reusement, aucun outil validé a ce jour ne permet le repérage des
TND en soins primaires. Un groupe d'experts pluridisciplinaire a
travaille pour la delegation ministérielle a I'elaboration d'une grille
de reperage des troubles du neurodéveloppement a partir d'outils
existants validés. Cette grille intitulée « Guide de repérage des signes
inhabituels de développement chez les enfants de moins de 7 ans »
est utilisable depuis 2019 | 17, Les grilles du questionnaire sont orga-
nisées suivant I'dge de I'enfant et évaluent quatre a cing domaines de
développement, & savoir la motricité globale, la motricité fine, le lan-
gage oral, la socialisation et la cognition (4 partir de 4 ans). Les recom-
mandations de la haute Autorité de santé (HAS) de mars 2020
préconisent l'utilisation de cet outil [2]. Dans son utilisation, il est
recommandé d'adresser les enfants en consultation spécialisée
éventuellement par l'intermediaire des nouvelles plateformes de
coordination et d'orientation des TND (PCO TND) mise en place dans
différentes régions, L'adressage de I'enfant est recommandé en cas de
mise en evidence de deux anomalies dans deux domaines différents
du questionnaire jusqu'a 3 ans et trois signes dans au moins deux des
quatre domaines a 4 ans. Ces consultations de deuxieme ligne doi-
vent permettre de lever un doute, d'établir un diagnostic ou de
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renforcer le suivi lorsqu'un diagnostic ne peut étre posé mais qu'il
persiste un doute sur la trajectoire développementale de I'enfant. A
ce jour, aucune étude n'a testé l'utilisation de cet outil de repérage.
L'objectif de cette étude était de tester l'utilisation en pratique
d'une grille de repérage des signes d'alerte de TND en consultation
afin d'évaluer la prévalence d'écart dans la trajectoire neu-
rodéveloppementale chez des enfants dgés de 6 mois a 4 ans inclus.
L'objectif secondaire de ce travail était d'étudier les facteurs associés
au repérage d'un écart dans la trajectoire neurodéveloppementale.

2. Méthodes
2.1. Type et population d'étude

Il s'agit d'une étude transversale, multicentrique, descriptive et
analytique. Nous avons choisi comme population cible tous les
enfants agés de 6 mois a 4 ans révolus, consultant en médecine
geénérale dans deux régions francaises. Un mail de recrutement a été
envoye a tous les médecins généralistes au sein de deux réseaux uni-
versitaires d'investigateurs comportant pres de 400 médecins
généralistes. Parmi eux, 24 ont accepté de participer a I'étude. Les
enfants ont été inclus en consultations en région Auvergne-Rhone-
Alpes et en [le-de-France (a Noyarey, Méaudre, Thones, Athis-Mons,
Aubervilliers, Boutigny, Paris 20°, Paris 1%, Créteil, Bondy, Claye-
Souilly, Neuilly-Plaisance, Pré-Saint-Gervais, Champigny-sur-Marne
et La Ville du Bois) entre avril 2021 et mars 2022,

Pour chague consultation d'enfant agé de moins 5 ans, les grilles
de repérage proposées par le groupe de travail ministériel ont éte
réalisées systématiquement. Le seul critere d'exclusion de I'étude
etait le refus des parents de participer a |'étude.

2.2. Elaboration des grilles de repérage des signes d'alerte de TND et
questionnaire d'étude

La grille de repérage de signes d'alerte de TND regroupe en un seul
document toutes les grilles recherchant les signes d'alertes aux
différents ages, les facteurs de haut risque de TND (dimension trans-
versale 1) et les comportements instinctuels, sensoriels et
émotionnels particuliers (dimension transversale 2). Cette grille a été
réalisee par une méthode de consensus d'experts comportant des
neuropediatres, des médecins scolaires, des médecins generalistes,
des pediatres, des psychomotriciens, des orthophonistes, des psycho-
logues et des néonatalogistes, entre 2018 et 2020,

Les grilles de repérage sont disponibles en ligne sur le site de la
HAS et de la délégation interministérielle | 17), Elles sont classées par
age (6 mois, 12 mois, 18 mois, 24 mois, 36 mois, 4 ans, 5 ans et 6 ans).
Dans cette étude, elles ont été utilisées jusqu’a I'age de 4 ans inclus, A
chacune des grilles de repérage par age, il a eté ajoute le recueil des
donnees supplémentaires suivantes : donnees sociodemographigues
et environnement de vie ; langues parlées au domicile ; antécédents
meédicaux personnels de I'enfant ; temps d'exposition aux écrans.

2.3. Mode de recueil des données
Les questionnaires etaient remplis a I'occasion de consultations de

meédecins généralistes dans des cabinets individuels, des centres de
sante ou des maisons de santé. Une vingtaine d'enfants ont été inclus
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en consultation de premier recours aux urgences d'un hopital franci-
lien. Pour chaque consultation avec un enfant, le medecin devait
réaliser la grille de repérage propasée. Au total, 564 enfants ont été
inclus dans notre étude.

2.4. Plan et analyse statistique

Dans un premier temps, nous avons décrit les caractéristiques de
I'échantillon. Puis, nous avons décrit la prévalence des troubles
repérés selon la grille par age. Pour cela, nous avons décidé d'utiliser
la grille de deux manieres differentes : soit un seul item de
developpement « anormal » dans la grille de repérage ; soit au moins
deux items « anormaux ¢ dans la grille, dans deux domaines
différents jusqu'a 36 mois et trois items a 4 ans (ce qui correspond au
critere d'adressage a un spécialiste selon la recommandation d'utili-
sation de la grille). Enfin, nous avons comparé la prévalence des trou-
bles repérés selon les caractéristiques sociodéemographiques des
parents, le sexe des enfants et le temps d'exposition aux écrans. En
cas de donnée manquante sur un des items de la grille, 1a donnée a
été imputée par un résultat normal.

Les analyses descriptives ont utilisé des pourcentages et des
moyennes avec leurs écarts-types. Les analyses comparatives ont
utilisé des tests de Student et des Chi2. Pour étudier la relation entre
les prévalences et les différents facteurs de risque, des modeles de
régression logistique non ajustés et ajustés ont eté utilisés, En raison
d'un effectif insuffisant, il n'a pas été possible de réaliser d'analyse
multivariée sur « deux items anormaux ou plus ». La base de données
a été saisie via le logiciel Microsoft Excel puis les analyses ont été
réalisées via le logiciel SAS 9.4 (SAS Institute, 2009). Pour ces analy-
ses, le seuil de signification statistique a été défini a p < 0,05.

2.5. Autorisations réglementaires

Chaque meédecin et chague parent ont donneé leur accord oral de
participation a I'étude. S'agissant d'une etude non interventionnelle
impliquant la personne humaine, elle est classée RIPH3. Une
déclaration en MR0OO3 a été faite a la CNIL (Commission nationale de
l'informatique et des libertés) sous le numéro 2221633,

3. Résultats
3.1. Caractéristiques de la population d'étude

Au total, 564 questionnaires ont été analyses. L'échantillon
comporte 564 enfants, dont 47 % de filles. Les caractéristiques de la
population d'étude sont décrites dans le Tableau 1. Dans I'échantillon,
la mére a répondu au questionnaire dans 67 ¥ des cas ; 67 % des
meéres étaient de niveau d'études supérieur ou égal au bac ; 25 ¥ des
enfants étaient bénéficiaires de la Complémentaire santé solidaire
(C2S) ou de I'Aide médicale d'état (AME). Le nombre moyen d'enfants
au foyer était de 2 + 1 ; dans 45 % des cas, I'enfant consulté était I'ainé
de la fratrie.

3.2. Prévalence des signes d'alerte pour un TND selon I'age des enfants

la  prévalence de l'écart dans la  trajectoire
neurodéveloppementale repérée selon l'age des enfants est décrite
dans le Tableau 2. En prenant en compte la présence de deux items
dans deux domaines différents, la prévalence des troubles s'éleve a
3.9 % des enfants tous ages confondus (2,26 % pour la population
féminine et 537 % pour la population masculine). En prenant en
compte au moins un item positif, la prévalence des enfants repérés
est de 14,3 % (9,02 % pour la population féminine et 19,13 % pour la
population masculine),
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3.3. Facteurs associes a la présence d'un signe d'alerte le tableau

Les facteurs associés a la présence d'un signe d'alerte pour un TND
en analyse multivariée sur notre population étaient le sexe masculin
de I'enfant, la catégorie socio-professionnelle {CSP) défavorisée de la
meére et l'inquiétude parentale quant au développement de son
enfant (Tableau 3},

4. Discussion

Cette étude est la premiére évaluation d'un outil de repérage des
troubles du neurodéveloppement (TND) diffusee pour les soins pri-
maires depuis 2019. La prévalence des enfants présentant un écart
dans la trajectoire neurodeveloppementale selon les critéres d'adres-
sage a un specialiste ou a une plateforme de coordination et d'orien-
tation, c'est-a-dire avec au moins deux signes d'alerte dans deux
domaines différents jusqu'a 3 ans et trois signes dans au moins deux
des quatre domaines a 4 ans, est de 39 %. La prévalence des enfants
repérés avec un seul signe d'alerte dans la grille est quant a elle de
143 %

1l est retrouvé une association significative en analyse multivariée
entre la CSP de la mére et la présence d'un signe d'alerte sur la grille.
En effet, on retrouve plus d'enfants ayant un signe d'alerte dans la
grille chez les méres ayant une CSP défavorisée. Il a également été
retrouvé un lien en analyse multivariée entre repérage d'un signe
d'alerte de TND sur les grilles et le sexe masculin,

Le recrutement a été réalisé de fagon multicentrique dans des
régions différentes (lle-de-France et Auvergne-Rhone-Alpes) et dans
des structures de soins difféerentes (cabinets de medecine géneérale,
maisons de santé pluriprofessionnelle, centres de santé, urgences
pediatriques) et dans des zones d'exercice variées (zone urbaine,
péri-urbaine et rurale).

L'echantillon d'enfants semble représentatif de la population
générale. Le pourcentage de gargons n'est pas statistiquement
différent de celui de la population générale en France | | 4], Le niveau
d'études des parents est également comparable aver ceux de la popu-
lation générale | 15, En revanche, on retrouve un nombre significati-
vement plus important de patients bénéficiaires de la C2S dans notre
échantillon (23 % vs. 11,4 % de bénéficiaires de la C2S en France en
2021) | 16). On peut expliquer ces différences par les lieux de recrute-
ment qui étaient des villes dans lesquelles le revenu médian était
inférieur a la moyenne nationale, Nos données concernant I'exposi-
tion des enfants aux écrans sont similaires avec celles retrouvées
dans la cohorte Etude longitudinale francaise depuis I'enfance (ELFE)
117}

Il s'agit du premier travail de recherche testant un outil de
repérage des signes d'alerte de TND utilisable en soins primaire. [l n'a
donc pas été possible de calculer les sensibilités et spécificités de ce
livret en raison de I'absence de gold standard existant pour faire le
diagnostic de TND. Afin de poser un diagnostic définitif, un suivi des
enfants et une consultation spécialisée de neurodéveloppement
auraient éte nécessaires. En effet, a 'heure actuelle, il existe de nom-
breuses échelles pour repérer les différents TND (on peut citer le M-
CHAT, I'ASQ 3 par exemple) mais elles sont difficilement utilisables
en pratique en consultation de premier recours |9—11},

Dans la littérature, la prévalence des TND s'éléve a environ 10 %
des naissances avec une variation de 5 a 15 % selon des études, tous
ages confondus [7,1 8], Les TND incluent les troubles des apprentissa-
ges dont I'age moyen au diagnostic est de 6 ans environ | 19). Etant
donné que les enfants inclus dans I'échantillon étaient agés de moins
de 5 ans, il était attendu une prévalence d'écart dans la trajectoire
neurodéveloppementale plus faible. A ce titre nos résultats d'utilisa-
tion de cette grille aupres d'enfants agés de moins de 5 ans semblent
concordants avec la littérature.

On retrouve une prévalence plus importante de grilles avec au
moins un signe d'alerte chez les gargons ce qui est comparable aux
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Tableau 1
Caractéristiques de la population.

Bge Tous & mols 12 mois 18 mois 24 mois 36 mois 4 ans
Toral S 105 mn7 58 121 103 63

105 105 117 58 i 103 63

17 105 117 58 121 103 63

58 105 1z 58 121 102 63
120 105 n7 a8 121 103 63
103 105 117 58 121 103 63
a1 105 17 58 121 103 63

Caractéristiques de Penfant
Sexe : Fille 266 (47.2 &) 49 (46,7 %) 59 (504 %) 26{44.8 %) 58{483%) 48 (46,6 &) 26(42.6%)
Poids moven de naissance {écart-type) en g 3253 (497) 3195 (515) 3221 (509) 3289(500) 3302(512) 3230 (478) 3328{434)
Taille moyenne de naissance (écart-type) en cm 492 (3.0) 487(35) 49.1(2,2) 494(2.3) 495(3,5) 49.1(3.2) 49,5(3,0)
Mode de garde
Parents 245 (438 %) 68 (64.5%) 47 (40.5 %) 25(43.1 %) 44(37.0%) 42 (408 &) 19{328%)
Assistante maternelle 138 (24,7 %) 19(18.1 %) 37(31.9%) 18{31.0%) 25(21.0%) 20194 &) 19(328%)
Créche collective 155 (27.7 k) 16(15.2 %) 30(259%) 13{224 %) 47(395%) 34(330%) 15(259%)
Autre 21(38%) 2(19%) 2(17%) 2{35%) 3(25%) T{68 %) 5(86%)
Enfants présentant un {des) probleme(s) de santé (%) BB(156%) 18(17,1 %) 13(11,1%) 9{155%) 16(133%) 21(206 %) 11{18,0%)
Enfants nés prématures (%) 45(8.0%) 14(133%) 8 (6.8%) 5{8.6%) 11{92%) 3(29%) 4(66%)
Temps d'écran : Médiane {en minutes}
Les jours avec école 20 1] 10 15 0 45 60
Les jours sans école 30 0 15 20 30 80 90
Ecran(s) dans la chambre de 'enfant 45(8,0%) 7(67%) 7{6,0%) 4(69%) 13(108%) B(7.8 %) 6(9,8%)
Caractéristiques du foyer
Personnes vivant au domicile (%)
Ses deux parents 505 (89,5 %) 99(94.3 %) 104 (889 %) 54(93.1 %) 102 (85.0%) 92(893 %) 54(885%)
Famille monoparentale 56(9.9%) 6(57%) 12(103%) 4{69%) 17(142%) 11{10,7 &) 6(9.8%)
Autre(s) 3(0.5%) 1(08%) 1(08%) 1(1,6%)
Nombre d'enfants du foyer
Moyenne (écart-type) 21(1.2) 19(04) 1901.3) 25(1.5) 2011} 221.2) 21(10)
Enfant ainé de la famille 253 (449 %) 44(01.9%) 55 (47.0%) 20(34.5 %) 54(454%) 49(47.6 %) 31{50.8%)
Frangais parlé au domicile S15(91.6 %) 92(885%) 101 (87.1%) 55{94.8 %) 114(95,0%) 97(94.2 %) 56(91.8%)
Miveaw d'studes du pére (%)
< Bac 199(37.8 %) 42(424%) 43 (384 %) 16{29,1 %) 36(33.6%) 33(34,7 %) 29(50,0%)
= Bac 327(622%) 57(576%) 65 (61,6%) 39{709 %) 71{66.4%) 62653 %) 29(50.0%)
Niveau d'études de la mére (%)
< Bac 182 (329 %) 41(402%) 34(29.1%) 23(404 %) 34(288%) 30(303 %) 20(328%)
= Bac 372(67.1 %) 61(59.8%) 83(709%) 34596 %) 84(71,2%) 69 (69,7 %) 41(67.2%)
Métier exercé par le pire (%)
Trées favorisé 99183 %) 14(139%) 17(15%) 10(179%) 26(234%) 2(220%) 10(17.0%)
Favorise TLi132 %) 12(11.9%) 14(124%) 11{19.6%) 14(126%) 13(13.0%) T{11.9%)
Assez défavorise 205 (38,0 %) 41406 %) 47(416%) 18{321%) 35(31,5%) 38{380%) 26(441 %)
Deéfavorisé 163 (306 %) 34(237%) 35(31.0%) 17{304 %) 36(324%) 27 (270 %) 16(27,1%)
Métier exercé par la mére (%)
Triss favorisé TR(14,1 %) 15(152% 15(128%) 9{155%) 14{129%) 14{139 %) 9{148%)
Favorisé 91 (164 %) 17(17.2%) 15(128%) 10{17.2 %) 23(193%) 16{158 %) 101654 %)
Assez défavorisé 227 (40,9 %) 34(343%) 48 (41.0%) 28{48.3 %) 45(378%) 43 (4256 %) 29(47.5%)
Défavarisé 159(28.7 %) 33(233%) 39(333%) 11{19.0%) 35{294%) 28(27.7 k) 13(213%)
Bénéficiaire de I'AME ou (25 (%) 136 (24,6 X} 30(29,1 %) 26(228%) 14{24,1 %) 32(27,1%) 25(255 %) 9(148%)
Répondant au questionnaire (%)
Maman 377(67,1 %) 74(705%) 79(68.1%) 44{759°%) 75(625%) 67465%) 38(63,3%)
Papa 101 (18,0 %) 13(1245%) 19 (164 %) B[138%) 26(21.7%) 22214 %) 13217 %)
Les deux T3(13,0%) 16(152 %} 16(138%) 5{B.6%) 16{133%) 13(126%) T(1L,7%)
Autre personne 11 [20%) 2(19%) 2(1.7%) 1{1,77%) 3(25%) 1{1,0%) 2{33%)

données de la littérature, les troubles du neurodeveloppement tou-
chant plus fréquemment les garcons [ 19.20].

Cette etude montre un lien entre CSP défavorisee de la mere et la
presence d'un signe d'alerte dans la grille de reperage chez I'enfant.
D'autres etudes ont deja retrouve des donnees comparables a la notre

| 2124/, Une étude menée au Japon en 2014 retrouvait un lien signi-
ficatif entre un faible niveau d'études maternelle et la suspicion de
troubles du spectre autistique chez les enfants agés de 18 mois en
consultation [22]. Dans la cohorte ELFE il a ete montre que le
developpement du langage a 2 ans est marqué par un fort gradient

Tableau 2

Prévalence du repérage.
Age Tous 6 mois 12 mois 18 mois 24 mois 36 mois dans
Signes positifs du questionnaine

n(%) 483(856%  95(905%) 106(906%)
BI(144%)  10(95%) 11{94%)

Total 564 105 117
Signes positifs du questionnaire
n{k) 542{861% 104{991%) 115{983%)
22{39%) 1{0.9%) 2(1,7%)
Total 564 105 117

48(828%) 10D{833%) 87(BA5%) 47(770%)
10{172%)  20(167%) 16{155%) 14(230%)
58 120 103 &1

S58{100%) 116{96.7 %) 93{903%) 56(918%)
4(33%) 10{9.7 %) 5(82%)
58 120 103 &1

4
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Tableau 3
Résultats des analyses univariées et multivariees.
Variable Effectif Prévalence  OR brut OR ajusté
Sexe p = 0,0008 p=0.0076
ille 266(472%)  90% 1 1
Gargon 298(528%) 191% 239[143-397]  210[1,22-3,62]
Classe d'age p=01220 p=05254
& mois 105{186%) 95% 1 1
12 maois 17(207%) 94% 090 [0,40-2,43]  083[032-2,12]
18 mois 58(10,3 %) 172% 198 [0.77=508]  1,50]054-4,15)
24 mols 120{213%) 1687% 1,90 [85-427]  1.29[052-322]
36 mois 103({18.3 &) 155% 1,75 |0,75-4.06] 1.27|048-337]
4ans 61 {108 %) 230% 2,83[117-685] 2,07 [0,74-582]
CSP du pire p=0,0437 p=04969
favorisée 170{315%) 94% 1 1
défavorisée 370({685%} 160% 1,83[102-328] 127[064-253]
5P de la mére p=0,0017 p=00358
favorisée 169(305%) 1% 1 1
défavorisée IWE(EOS K] 176% 280[147-532] 2,23 [1,05-4,70]
Miveau d'études du pere p=0.4069 Mon inclus
> Bac 127(622%) 135% 1
< Bac 193(378 %) 161 % 1,23 [0.75-2.02]
Niveau d'études de la mere P =0,0484 p=09274
= Bac 372(67.2 %) 124 % 1 1
« Bac 182(328%) 187% 1,63[1,00-2,64] 0,97 [0,55-1,72]
Temps devant écran o =0,0047 p=0,3083
Peu exposé 39(566%) 107% 1 1
Exposé 245(434%) 192% 1,99[124-321]  1,38[0,75-2.54]
socio-économigque selon le revenu du ménage ou le diplome de la 121 HAS, Troubles du neurpdeveloppement. Reperage et onentation des enfants a

mere ["‘_n_:,]‘ Dang et al. retrouvaient dans une analyse rétmspecrive risque Methode recommand anon poaw Ia.,'ll.!n-.iu-‘ei'llm'::ll' HA
sur 512 enfants une sévérité plus importante des TSA chez les meres 1! E::ffn":ge i gfaﬁ ?g‘? ;&: dogy e "E:?p P d':’fuﬁrﬁﬁs.l(
avec un plus bas niveau socio-professionnel [26]. Il n'y a a nouveau 2020-1-page-21.him s e
pas d'association avec le niveau socio-professionnel du pére. Cela o P Honey T
pourrait étre lié a une plus grande implication de la mére dans P A
I'éducation des jeunes enfants. Is

En analyse multivariée, notre étude n'a pas montré de lien entre
repérage d'un TND et exposition aux ecrans. La litterature sur le sujet
est assez divisée, Plusieurs études ont montré un impact négatif de Abstract=intervention ¥7Cin riy%7Cea
I'écran sur le développement des jeunes enfants [ 27 -29]. Une étude I6] Pickles A, Couteur AL, Leadbitter K, sat-mnne E l:oie—netcher R. Tobin H,
sintérestant i Finfluence de Fexpositian dux écrans sur les troubles \ith auism, (PACT) longoterm [oflow-up of & randomsed. sonroled tial
de l'attention ne retrouve pas d'association en analyse multivariée Lancet {en ligne] 2016;388(10059):2501-9 [consulté le 19 mai 2022|Dispe-
[30]. Enfin, des études récentes ont montré que l'association entre nible sur : hitps:/ wwwthelaneeteomjourmnals/lancerjarmicle MISO 1406736
TND et exposition aux écrans dépendait du type d'utilisation [3]

1813 1229-6/absrack
; ¥ g i i 7] Société francaise de médecine générale. Le généraliste et le suivi médical des
~11]. Des études récentes suggerent a l'inverse qu'un temps d'expo- E J=it B St i i
sition aux jeux vidéo plus important est associé a un meilleur

enfants [en ligne], Issy les Moulineaw:; 2005 lmnsulu.- le 19 mai 2022| Dispo-
développement cognitif [ 4,95,

achie H. Parent-mweciated
ectrum. dizordery (ASD), Cochr

ch
200 3:304 ). CD

Reichow B, Hume K. Barton EE, Boyd BA. Early intensive behavioral intervention
{EIBT) for young children with autism m disorders {ASD). Cochrane Data-
base Syst Rev [en ligne] 201 &(5) lconsulté le 19 mai 2022]Disponible sur: hitps:)

ochranelibrar 1002 1 58. LL"Ln’_l'."_'l_-n_\_|||_LuI Tull?

nible sur : hetptl e ]

e _SUrv e antEiaka il
18] Trﬂ:ul L Dépistage des iroubles neurodéveloppementaux de l'enfant de 0 4 6 ans:
auto-évaluation des connaissances et competences ressenties des internes de
DES de medecine générale et de pédiatrie de Lyon |en ligne]. These d'exercice :
Médecine : Lyon, France: Université Claude Bernard: 2021 [consulté le 19 mai
2022). Disponible sur htrps:| o2 neiiack: (47881 mG5Swii4n
[9] Rouvelet L Etude de fasabilite d'un test de dépistage des troubles du

5. Conclusion

Cette étude a permis de mettre lumiére I'intérét de I'utilisation du

livret de repérage des TND recommandé en utilisation courante
depuis 2019, La prévalence des enfants présentant un écart dans leur
trajectoire neurodéveloppementale sur ces grilles semble cohérente
avec les données de la littérature. Les facteurs de risque associés a la
présence d'un signe d'alerte sur la grille de reperage sont egalement
concordants avec les facteurs de risque de TND identifiés dans la
littérature scientifique. Une étude de cohorte avec suivi de la trajec-
toire développementale des enfants dans le temps permettant de
mesurer les performances diagnostiques de cet outil doit faire suite a
cette étude. L'intégration de cette grille au camet de santé serait une
solution pour faciliter et encourager son utilisation.
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DISCUSSION

Jusqu’a présent, tres peu de travaux scientifiques publiés se sont intéressés au vécu, a la qualité de vie
et donc aux besoins des principaux aidants concernés par le quotidien des enfants souffrant de TND :
les enseignants et les parents. Partir de leur ressenti, identifier les facteurs impactant la qualité de vie
des parents dans un cadre scientifique devrait étre le socle de nos politiques publiques. Cette these
vise a mieux cerner ces éléments pour chercher des solutions et des leviers d’amélioration de
I'inclusion sociétale de ces enfants. Les comprendre et les écouter, c’est se donner de vraies chances

d’améliorer le parcours de vie des enfants.

Les deux premiers chapitres ont été menés au début de la stratégie autisme au sein des TND 2018-
2022. lls ont servi d’éléments de réflexion dans la stratégie nationale autisme-TND 2018-2022,
stratégie au sein de laquelle j’ai eu I'opportunité de travailler et de partager ces résultats. De facon
parallele et simultanée, j'ai participé au groupe de travail de la recommandation HAS portant sur le

sujet (30).

La problématique du repérage qui apparait dans les deux premiers chapitres et la question de la
coordination et de I'accés aux soins a mené a I'élaboration d’un outil de repérage et a la mise en place
de Plateformes de Coordination et d’Orientation (annexe 7). Cet outil est évalué pour la premiére fois

en population générale dans la troisieme partie.

A titre personnel, pouvoir étre audible sur une problématique de terrain, en m’appuyant sur des
travaux de recherche, porter les messages qui en ressortent et avoir I'opportunité de faire avancer un
sujet de santé publique a été une chance. Cette discussion vise a prendre du recul et a mesurer les

éléments de cette recherche dans leur ensemble.
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La compréhension du parcours de vie des enfants par |'utilisation d’une
méthode mixte : chapitres 1 et 2

1. Forces et faiblesse du travail autour du vécu et de la qualité de vie de parents et d’enseignants
1.1. Forces

L'originalité de ce travail repose sur l'utilisation de méthodes mixtes d’analyse pour comprendre un
probléme de santé publique. Aborder un probleme de santé publique en combinant le pouvoir des
mots et celui des chiffres via une méthodologie mixte apporte un éclairage supplémentaire (62).
L'intégration des histoires et des statistiques constitue un moyen puissant pour répondre aux défis et
questions complexes posés par les politiques publiques (56). Les chapitres un et deux de ce travail en
sont l'illustration. Le travail d’analyse qualitative de vécus de parents et d’enseignants complété par

I'analyse quantitative de la qualité de vie des parents illustrent cette approche originale.

Cette these est la premiére étude récente qui donne la parole a des parents et a des enseignants
d’enfants atteints de TND et s’intéresse entierement a leur vécu et a leur ressenti. D’autres travaux
ont étudié, par exemple, le point de vue des aidants familiaux sur le réle du médecin généraliste dans
la prise en charge d’enfants atteint de TSA ou I'évaluation d’outils diagnostiques dans la pratique de

médecine générale (63,64).

Concernant I'analyse qualitative, les criteres d’évaluation ont été respectés. L’échantillon était
diversifié quant a I’age (des parents, des enfants), les catégories socio-professionnelles, les types et
lieux de prises en charge. Le guide d’entretien a été respecté et laissait le choix aux parents d’aborder
d’autres sujets. La saturation des données a été obtenue et les données ont été triangulées pour les

entretiens de parents et d’enseignants avec un autre chercheur formé a la recherche qualitative.

1.2. Faiblesses

Parmi les parents ayant participé a cette étude, on note la présence trés majoritaire des meres ce qui
constitue l'une des faiblesses de ce travail. Tous les répondants a I'analyse qualitative du vécu des
parents sont des méres (a I'exception d’un couple) et elles représentent 80% des répondants dans la
partie deux analysant la qualité de vie des parents. Le surinvestissement des meéres face aux situations
de handicap de leurs enfants a été montré dans d’autres travaux (65,66). Une étude régionale
retrouvait des taux d’emploi des méres significativement diminués et un taux de chémage deux fois
plus élevé chez les méres d’enfants en situation de handicap. Cette question a également été soulevée
récemment au Sénat par M. Belin, sénateur de la Vienne qui fait le constat que seulement 54 % des

meéres ayant un enfant handicapé travaillent, la ol 74 % des meres n'ayant pas d'enfant handicapé ont
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une activité salariale. Ces meres ne bénéficient d'aucune aide venant combler la perte d'un salaire

dans le foyer, dans une société dite pourtant inclusive (66).

Dans cette étude, les parents ont été majoritairement recrutés directement sur leur lieu de
consultation ou de soins de I'enfant. Est-ce un fait sociétal qui attribue ce réle aux méres ? Cette thése
ne permet pas de répondre a la question mais il serait intéressant d’interviewer les péres pour avoir

leur point de vue sur le sujet.

Du coté des enseignants interrogées, il est a noter que toutes les personnes ayant accepté de répondre
était des femmes. Cela peut s’expliquer en partie par une surreprésentation des femmes au sein de
I’éducation nationale. Elles représentent en effet 82% des effectifs dans les école maternelles et

élémentaires en France (67).

Dans le chapitre 1 portant sur I'analyse du vécu, notre échantillon de parents n’incluait que des parents
d’enfants souffrant de TSA et tous les TND n’étaient pas représenté ce qui a pu fragiliser la diversité

de nos résultats.

Dans le chapitre 2, notre échantillon était limité 130 parents, lié en partie aux difficultés de

recrutement. Un échantillon plus important aurait permis une meilleure puissance de cette étude.

2. Mise en perspective : mieux répondre aux besoins des enfants a partir du vécu et de la

mesure de la qualité de vie des parents et/ou des enseignants

2.1. Lutter contre I'isolement

Le premier sentiment partagé par les enseignants et les parents est le sentiment d’abandon et la
souffrance qu’il engendre. Abandon de la part des tutelles, des institutions et tous les secteurs de prise
en charge de I'enfant, y compris le champ médicosocial. Dans ce travail, il ressort clairement la
nécessité d’augmenter I'accompagnement, la formation et les ressources humaines autour des
parents et des enseignants. Dans les écoles, I'objectif est d’inclure un plus grand nombre d’enfant avec
un TND dans de bonnes conditions. A titre d’exemple, citons les propos d’une des enseignantes

interrogées, rejointe par plusieurs autres sur le sujet: « ¢ca a été une année horrible parce que
j'avais 2 éleves avec des troubles du développement, 30 enfants dans la classe et aucune

aide. » Une meére rapporte par exemple une souffrance et cet isolement en miroir : « Je suis toute
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seule avec les trois. Je ne peux méme pas dire : “Je te laisse parce que je peux plus “, ” je te les laisse ”,
non c’est pas possible, donc euh voila... [...] si je ne peux plus gérer la situation, ben, je suis toute seule

quand méme, donc il faut que je la gére. »

L'impact de I'isolement est également retrouvé dans la mesure de la qualité de vie des parents : les
parents isolés, non en couple car seuls ou séparés avaient des scores de qualité de vie significativement
plus impactés. Le soutien par un médecin traitant améliorait significativement leur qualité de vie,

probablement en leur apportant un soutien de proximité et luttant contre |'isolement.

2.1.1  Lutter contre I'isolement au sein de I"école

Le role des AESH

Au niveau de I’école, une des mesures essentielles serait probablement d’améliorer le statut, le niveau
de formation et rémunération ainsi que l'inclusion des AESH car ils représentent les ressources
humaines permettant d’aider les enseignants. Depuis 2005 et la mise en place de I'école inclusive en
France, de nombreux textes officiels ont précisé le réle de I'AESH et son appartenance a la
communauté éducative. La nouvelle circulaire de juin 2019 va encore plus loin : en revalorisant le
métier d'AESH et en réaffirmant le besoin de coordination des acteurs dans la prise en charge de
I'enfant, elle tente de pallier les défauts de cette profession et d’'impacter positivement sur le

développement des enfants au sein de I’école inclusive.

Dans les entretiens réalisés, les enseignantes interrogées étaient en demande de renfort humain mais
soulignaient la précarité des AESH : : « On a besoins de moyen humain. Au moment des crises il faut
quelqu’un qui lui permette de sortir, d’aller se détendre a I’extérieur, siil n’y a personne c’est compliqué
de gérer a la fois cette petite et tout le reste de la classe ». Un autre déclarait : « les AESH ne sont pas
la toute la journée, [...] il peut y avoir une attribution d’heures G mi-temps, parce qu’on manque
d’effectif et c’est trés tres mal payé. Mais un enfant autiste, il est autiste toute la journée, on aurait

besoin d’aides ».

Un travail de recherche complémentaire au chapitre 1 a été réalisé et est en cours de publication (60).
Le modele d’interaction présentant les résultats principaux de ce travail est consultable en annexe 8.

Ce travail s’est intéressé au vécu des AESH et montre que de nombreux progres restent a faire.

Les témoignages recueillis montrent que les AESH rencontrent plusieurs obstacles, notamment de

formation, un sentiment d'isolement et un accés limité aux informations essentielles sur I'enfant. Ces
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difficultés influencent directement le soutien apporté a I'enfant. La majorité des AESH interrogées
dénoncent le manque formation recue en amont de leur prise de poste: « On a un... un
pédopsychiatre, qui est venu nous parler pendant... 6h, [...] sur les 6h, on a eu ... je dirais d peu pres....
4h30 sur I’enfant ordinaire... et 1h30 sur I'enfant handicapé... ¢a a servi a rien... [rigole] » . Une autre
AESH raconte : « Les semblants de formation que j’ai eue ¢ca m’a servi absolument a rien, si ce n’est a
rencontrer d’autres AESH, a voir qu’elles étaient aussi fatiguées quand elles terminaient leur travail,
[...] et qu’elles étaient aussi démunies que, que moi, c’est le seul intérét de, de ces petits groupes. ». La
question de la formation va de pair avec la reconnaissance du métier et donc du niveau de la
rémunération qui est également soulevée dans I'analyse du vécu des AESH dont les mots parlent d’eux
méme : « Chaque mois [...] L’ouverture de I’enveloppe est difficile. Et les 2 premiéres années, j’ai encore
2 enfants a la maison, et je leur, je voulais pas qu’ils sachent euh... le montant du salaire que j’avais,
tellement c’était euh... ridicule... » Une autre AESH détaille : « C’est hallucinant aussi, de se dire, que
jusque-la euh... [...] un des critéres, c’était de se dire “Bon bah vous avez 3 enfants, ¢a suffira”. Les
personnes n’étaient pas obligées d’avoir le bac, ils n’étaient pas obligés de parler correctement le

frangais [...] ils utilisent une misére sociale, pour s’occuper d’une autre misére sociale... [inspire] »

Cédric Vial, dans son rapport sur les AESH, a souligné un manque manifeste au sein de I'Education
nationale en matiere de sensibilisation a l'inclusion scolaire (46). Selon lui, I'approche face au handicap
varie considérablement d'une école a l'autre et d'un enseignant a l'autre. Ces observations mettent en
lumiere le besoin crucial d'améliorer la formation des professionnels de I'éducation sur cette
thématique. Par ailleurs, il souligne que la coordination entre tous les acteurs de l'inclusion scolaire
(parents, enseignants, direction, AESH, professionnels de santé, MDPH, rectorat, associations, etc.)
laissait souvent a désirer. Malgré les directives officielles, des acteurs clés comme les AESH sont
insuffisamment impliqués dans les discussions autour de I'enfant, au sein des équipes éducatives et ne
sont pas liées au champ médicosocial. Cette situation limitait la prise en compte compléte des besoins

de I'enfant, entravant ainsi son accompagnement optimal.
Former les enseignants et promouvoir les équipes ressources

Les enseignantes interrogées soulevaient a plusieurs reprises I'absence de formation délivrées sur le
sujet des TND pour pouvoir accompagner au mieux les enfants : « mon seul regret c’est qu’il n’y ait pas
de formation systématique des enseignants parce que dans toutes les classes que j’ai faite il y avait des
éléves qui avait des troubles, des difficultés » Le manque de formation des enseignants sur le sujet du

handicap a été soulevé dans une récent rapport du Sénat (17).
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En quéte de solutions, nous pourrions nous tourner vers l'ltalie, ol un enseignant formé
spécifiquement assiste le professeur principal lorsque la classe comprend des éléves en situation de
handicap (68). Le programme IDDEES, quant a lui, démontre qu'un soutien formé spécialement sur
l'autisme, souvent assuré par des étudiants en psychologie, peut étre déterminant dans
I'accompagnement des enfants autistes en milieu scolaire et des adultes autistes en milieu

professionnel (69).

Dans le contexte des efforts déployés pour combler les lacunes en matiére de scolarisation, la stratégie
en faveur de l'autisme incluait également un volet consacré a la formation et au soutien des
enseignants qui accueillent des éléves autistes (17). Cette stratégie se concentrait sur deux axes

majeurs :

e L'ajout de 101 enseignants spécialisés dans I'autisme pour renforcer les équipes ressources au
niveau départemental (avec un enseignant ressource par département). Ces enseignants
spécialisés ont pour mission de collaborer directement avec les équipes éducatives et les

enseignants qui accueillent des éléeves autistes.

e La mise en ceuvre d'initiatives visant a informer et sensibiliser les professionnels impliqués
dans le parcours scolaire de I'enfant, y compris les accompagnants, les enseignants, les

spécialistes de I'éducation, ainsi que les médecins et psychologues scolaires.

2.1.2 Lutter contre l'isolement des parents

Renforcer la place du médecin traitant

Dans les chapitres 1 et 2, l'isolement des parents face aux difficultés de leur enfant était source de
souffrance. Le soutien du médecin traitant améliorait significativement la qualité de vie parentale : ce
résultat vient renforcer la place centrale du médecin généraliste dans I'accompagnement des enfants
vivant avec un TND et leur famille. Le médecin traitant de I'enfant a déja un réle important dans le
diagnostic, le suivi, la coordination, et les soins de premiers recours de I’enfant atteint de TND (70,71).
Dans les entretiens menés aupres des parents, ceux-ci attendaient de leur médecin traitant qu’il soit a
I'’écoute, qu’il s'intéresse a leur quotidien et qu’il les accompagne tout au long du parcours de vie de
leur enfant. Les propos de cette maman sont par exemple explicites : « Donc, il a fallu que [son médecin
généraliste] me voie avec une téte déterrée ! Elle dit : ” Ah non, non, c’est pas possible ! Je peux pas
vous laisser comme ¢a ! ” [...] Grdce a elle, elle a appelé et tout en disant : ” Non, c’est pas possible ”.
Et effectivement, depuis deux ans et demi, [son médecin généraliste], elle suit ! Depuis 2014, elle suit

[prénom de son enfant] ! Donc eubh... Je dirais, gréce a elle, les choses ont été débloquées, quoi ! »

74



Promouvoir la guidance parentale

Comme abordé dans I'introduction, la place centrale des parents dans I'accompagnement et la prise
en charge de leur enfant doit étre renforcée. Nous pouvons citer ici les programmes de guidance
parentale déployés dans certaines régions (72). Depuis la fin de I'année 2019, une fédération médicale
inter-hospitaliére spécialisée dans les TND a mis en place des programmes d'accompagnement pour
les parents d'enfants ayant un trouble du neurodéveloppement résidant en Normandie orientale, plus
précisément dans I'Eure et en Seine-Maritime. Cette initiative a permis d'identifier et de former des
spécialistes en accompagnement parental. lls ont congu quatre programmes distincts : « La période
post-diagnostic », « Stimuler la communication de mon enfant », « Favoriser son autonomie
personnelle » et « Comprendre et adapter le quotidien aux spécificités sensorielles de mon enfant ».
Grace a cette formation, des professionnels sont désormais aptes a dispenser ces programmes aux

familles concernées.

L'idée de capitaliser sur la guidance familiale a ainsi vu le jour, mettant l'accent sur la transformation
des parents en véritables acteurs du soin et du soutien de leurs enfants, tout en stimulant le
développement de leurs aptitudes. Ce besoin d’aide et |la volonté des parents pour accompagner leur
enfant ressort des entretiens dans notre premiére partie et a plusieurs reprises : : « Malheureusement,
j’ai dd apprendre a étre médecin, infirmiere, puéricultrice... ». Une autre mére déclarait : « A partir de
deux ans qu’elle a commencé a parler, j’ai fourni énormément d’efforts en fait, et j’achetais tous les
jeux ! Ben a la maison, on n’arréte pas de répéter. On fait des... Vraiment, c’est... On I'a poussée a

parler ».

Depuis 2020, les études d'impact de la stratégie nationale autisme-troubles du neurodéveloppement
pour le compte de la Délégation interministérielle a la stratégie autisme au sein des TND sont conduites
par Ipsos (73). Elles permettent de mesurer les évolutions depuis 2018 au travers de quinze
indicateurs. Les résultats indiquent que la proportion de parents ayant bénéficié d'une formation est
encore trés limitée (environ 17 %). Les raisons évoquées révelent un manque manifeste d’information
: 71 % des personnes concernées ignorent |'existence de ces formations, tandis que 21 % ne savent pas

ou obtenir des informations a ce sujet.

Pourtant, lorsque ces sessions de formation sont suivies, elles sont largement saluées pour leur
efficacité a clarifier et a faire comprendre le trouble en question. Ceci est attesté aussi bien par les
parents (96 %) que par les professionnels concernées (93 %). Il est donc essentiel de continuer a offrir

aux parents d'enfants des formations qui les aident a saisir la spécificité du fonctionnement de leur

75



enfant et a renforcer son développement, ce qui aidera probablement a lutter contre leur sentiment

réel d’abandon et d’isolement.

Envisager des solutions de répit pour les parents

La souffrance et I'épuisement des parents est soulignée dans de nombreux entretien et la qualité de
vie des parents est particulierement altérée lorsque leur enfant souffre de TSA. Le parent est I'aidant
principal de son enfant, son réle doit étre reconnu... Et depuis quelques années de pose la question de
solution de « répit » pour ces parents qui peut rendre différentes formes : semaines de congés ou
appui quelques heures par jour. L'usure prématurée, l'interruption des activités professionnelles, la
fragilité de I'équilibre personnel des aidants rendent indispensable le fait que les pouvoirs publics se
penchent sur leur situation et prévoient des dispositifs aménagés. La prise en charge des TSA et des
TND sollicitent beaucoup les familles. Le développement des solutions de répit ou de relais devrait

donc étre plus développé dans les années a venir.

2.2.Raccourcir les délais diagnostic et de prise soins des enfants

2.2.1  Une course contre la montre

Dans les deux premiers chapitres de notre étude, le délai entre la suspicion des troubles, le diagnostic
et le délai de mise en place d’actions de prise en charge était décrit comme un des enjeux les plus

importants de la part des parents et des enseignants.

Les enseignants soulignaient la lenteur des démarches, les lourdeurs administratives, les
multiplications de dossiers et de commissions qui n’aboutissaient a la mise en place effective d’aides

pour I’enfant qu’au bout de plusieurs mois voire années au sein de I'école.

Dans I'analyse du vécu des parents, ce point était également souligné comme essentiel. Certaines
meres rapportaient le sentiment « d’une course contre la montre » et se transformaient en véritable
« commandant de guerre » pour trouver des solutions de prise en charge et de diagnostic pour leur
enfant dans un contexte de démographie médicale trés difficile. Une maman de la partie 1 dit trés
clairement : « Pour moi, le plus important c’est I’histoire de la prise en charge. [...] Plus I'enfant est pris
en charge plus tét et plus, en fait, il y a des chances qu’il soit le plus autonome possible. [..] Mais
clairement le fait de savoir que son enfant est pris en charge par des professionnels de qualité, c’est
donc un soutien plus important que n’importe quel soutien psychologique, & mon avis. ». Dans le
chapitre 2 nous avons trouvé qu’un délai de diagnostic long influait de facon significative sur les scores

de qualité de vie des parents et donc confirment ces résultats qualitatifs. Le délai de diagnostic des
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troubles de I'enfant était moins de 4 ans pour 40% des enfants, il était de plus de 10 ans pour 30% des

enfants.

2.2.2. 'enjeu de la coordination

La question de I'isolement des parents et des enseignants, les délais et difficultés d’acces aux soins
mettent au centre la question de la coordination des acteurs autour de I’enfant. Les parents soulignent
leur difficulté a s’y repérer dans le parcours de soins : Euh... On m’a dit que [prénom de I'enfant]
correspondait pas a... @ un SESSAD. Apreés, on m’a dit que [prénom de I’enfant] correspondait pas a ceci,
a cela. Au CMP, on m’a dit : ” On n’a pas de place pour lui. ” » Et : « J'ai fait du harcélement auprés du

CMPP, voila ! »

Cette question a été soulignée et soulevée au niveau des politiques publiques. La stratégie 2018-2022
s’est fixé dans ses objectifs le triptyque « repérage - diagnostic - interventions précoces ». A ce titre,
les PCO ont été créé et déployées progressivement depuis 2019. Plusieurs acteurs sont réunis a travers
ces structures (professionnels libéraux, structures sanitaires et médico-sociales) autour d'une
convention les invitant a organiser I'accompagnement des enfants porteurs de TND. Les PCO ont pour
objectif de permettre une intervention pluridisciplinaire immédiate dés le repérage des premiéres
difficultés chez le jeune enfant et mettent en ceuvre un parcours coordonné de bilans et d'intervention
précoce, sans attendre qu'un diagnostic soit posé (17). Lorsque I'enfant présente des difficultés
particulieres et que la famille requiert l'intervention de professionnels de santé non affiliés a
I'assurance maladie (comme les ergothérapeutes, psychologues et psychomotriciens), la PCO peut
activer le forfait d'intervention précoce, évitant des frais aux familles. Ces plateformes sont essentielles
pour la détection, I'intervention initiale et le diagnostic et leur réle a été pensé dans la prise en charge
précoce, donc d’une durée d’un an en théorie. Les adressages aux PCO proviennent principalement de
médecins généralistes, de médecins de PMI ou de spécialistes (tels que les psychiatres ou

pédopsychiatres).

Depuis 2023, chaque département bénéficie d'une PCO pour les enfants 4gés de 0 a 6 ans. Une
collaboration étroite est observée entre les PCO 0-6 ans et les Centres d'action médico-sociale
précoce (CAMSP), en raison de la similarité des publics qu'ils servent. Ainsi, 70% a 80% des PCO sont
gérées par les CAMSP, témoignant d'une approche territoriale collaborative avec de nombreux

partenaires associés.
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Figure 5 : source : Société Francaise de Néonatalogie

Parcours gradué de I’'enfant TND : repérage, diagnostic, soins
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L'association Anecamsp, dés 2018, a plaidé pour une augmentation des ressources financieres allouées
aux CAMSP en réponse a la création des PCO, en soulignant les longs délais d'attente pour accéder aux
CAMSP. Toutefois, les ressources fournies n'ont pas été suffisantes. Geneviéve Laurent, présidente de
I'Anecamsp, explique que les PCO, submergées, peinent a gérer les dossiers. Elles ne peuvent pas non
plus déléguer aux « lignes 2 », déja saturées (74). Plusieurs experts, dont le Dr Jean Chambry et le Dr
Amandine Buffiére, pointent le manque de professionnels qualifié&s comme principal obstacle a la
bonne fonctionnalité des PCO. lls soulignent également la démission des professionnels des structures
actuelles en raison de la faible rémunération. De nombreux services spécialisés, tels que les Services
d'Education Spéciale et de Soins a Domicile (SESSAD), Instituts Médico Educatifs (IME), Centre Médico-
Psychologique (CMP) et Centres Médico-Psycho-Pédagogiques (CMPP) affichent des délais d'attente
prolongés. Par exemple, pour intégrer un IME, il faudra attendre entre 2 et 7 ans (75).
En pratique, les PCO rencontrent plusieurs obstacles :
e Les restrictions d'acces a certaines professions, comme les orthophonistes, a cause des
numerus clausus.
e Les tarifs offerts aux professionnels libéraux dans le cadre des accords avec les PCO ne sont
pas compétitifs, rendant les PCO sujettes a I'engorgement qu'elles cherchent a résoudre.
e Lesstructures de deuxieme ligne (CAMSP, CMPP, CMP, Sessad) sont débordées, avec des délais
d'attente pouvant s'étendre sur des mois ou des années. Ainsi, les PCO ne parviennent pas a

assurer une continuité des soins apreés le forfait d’intervention précoce.
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Il est a noter que les données qualitatives et quantitatives de ce travail de recherche ont été recueillies
en amont des mesures de la stratégie autisme 2018-2022 et de la généralisation récente des PCO. Il
serait probablement intéressant de réaliser un nouveau travail similaire comparatif du vécu et la
qualité de vie des parents et des enseignants a la lumiére des nouvelles mesures gouvernementales

récentes dont la mise place des structures de coordination que sont les PCO.

Une étude d’impact de la stratégie est menée depuis 2020 par I'institut Ipsos (76). La question de la
qualité de vie et du vécu n’est pas abordée dans ces enquétes populationnelles. Quelques chiffres
permettent d’éclaire I'impact de cette politique et les difficultés de famille. Depuis le début de la
stratégie, le pourcentage de parents qui indique pouvoir conserver un emploi perd 3 points : 64 % en
2022 contre 67 % en 2020. L'emploi a temps partiel est plutot en hausse. Une question posée cette
année aux parents éclaire également : 72 % des parents répondants ressentent de I'épuisement et 56%
disent étre confrontés a des comportements violents ou dangereux de leur enfant qu’ils ne savent pas

gérer.

2.2.3. Des démarches administratives complexes retardant les prises en charge et creusant les inégalités

sociales

Les parents tout comme les enseignants dénoncent la lourdeur des dossiers et des démarches
administratives a réaliser. Les enseignants rapportent a la fois la multiplicité et la lenteur des
processus : « Alors c’est assez compliqué, [...] D’abord, avec I'autorisation des parents, la psychologue
scolaire vient observer I'enfant dans la classe. Suite a ¢a on fait une réunion d’équipe éducative, pour
décider quel projet particulier on peut mettre en place : des PAP, PAI, PPRE. Il y a I'ESS est composé
par les parents, la directrice, I'enseignante, le médecin scolaire, la psychologue scolaire et I'assistante
sociale du CMP et I'enseignante référente MDPH qui accompagne les familles pour obtenir les aides...»
« ca peut prendre bien un an voire un peu plus le temps de voir le médecin, d’obtenir la

reconnaissance et qu’il obtienne une place.»

Dans un rapport récent du Sénat, les procédures relatives aux dossiers des maisons départementales
pour les personnes handicapées (MDPH) font face a des critiques en raison de leur complexité et des
demandes excessives de documents supplémentaires (75). Les délais d'instruction sont également
prolongés, rendant le processus ardu pour les familles. En conséquence, plus de la moitié des familles
n'obtiennent pas les droits auxquels elles pourraient prétendre, soit parce qu'elles abandonnent, soit
parce qu'elles ne parviennent pas a fournir les documents nécessaires. Des mesures devraient étre

prises pour simplifier ce processus : a partir de 2024, ceux qui contactent la MDPH pour la premiére
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fois devaient obtenir un rendez-vous avec un conseiller spécialisé. Par ailleurs, méme lorsque la
reconnaissance d'un droit a une prestation est effective, la mise en ceuvre d'une compensation est
problématique : par exemple un AESH pour aider a la scolarisation sera rarement obtenu de maniere
conforme aux préconisations rendues ou l'obtentions d’une place dans un établissement adapté

prendra souvent des années.

L'accés aux soins est fondamental pour tous, mais il est malheureusement influencé par divers
facteurs, dont la langue, la compréhension et la situation socio-économique des individus. Les parents
qui rencontrent des barrieres linguistiques ou ont des difficultés de compréhension se retrouvent
souvent dépendants des informations transmises par les personnes qu'ils rencontrent. Sans des
informations précises et appropriées, ces parents peuvent étre mal orientés ou se sentir abandonnés,

accentuant ainsi I'inégalité d'accés aux soins.

Cette inégalité est exacerbée lorsque I'on compare les expériences de différents groupes sociaux. Les
inégalités d’accés aux droit notamment dans le champ du handicap de I'enfant ont été dénoncés par
plusieurs rapports (77,78). Dans notre travail concernant le vécu des parents, un couple de parents
médecins posséde le réseau et les ressources pour accéder a des soins de qualité pour leur enfant,
alors que deux autres méres moins favorisées socialement décrivent des difficultés majeures a
accepter a leurs droits au niveau de la MPDH par exemple : « ... Y a plus d’assistante sociale... Vous
trouvez des gens... croisés les bras. lls vous disent : ” Ouais, ouais... Envoyez ¢a par courrier ” [...] Quand
vous envoyez un dossier a la MDPH ... on vous demande des papiers ... Tatatatata [tape sur la table], il
faut me donner ¢a, il faut me donner ¢a, [tape] ... Et quinze jours aprés, vous recevez la méme lettre
d’une autre personne qui vous demande la méme chose [tape fort] ... Vous vous dites : “C’est des
incapables ! ” » Une autre meére rapporte encore : « Une fois, il a fait trois recommandés. Ils disent :

"On n‘a rien regu”. Pourtant on avait le recommandé. »

I. Du constat de terrain a la recherche d’amélioration : I'outil de repérage :
chapitre 3

1. Réflexions contextuelles autour de la création de I'outil

1.1. Les difficultés du repérage constatées dans les chapitres un et deux

Un des constats majeurs des deux premiers chapitres mais aussi de la littérature scientifique sur le
sujet est I’enjeu du repérage précoce. Cela nécessite pour les professionnels de la petite enfance et
pour les soignants de premiére ligne de savoir repérer chez les enfants des déviations par rapport a la

trajectoire neuro développementale habituelle, afin de viser la mise en place d’intervention précoces.
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Dans les chapitres un et deux, les parents tout comme les enseignants sont nombreux a insister sur le
retard au repérage malgré le fait que les parents aient parfois fait part de leurs inquiétudes quant au

développement de leur enfant.

On peut rapporter a titre d’exemple les propos de deux des meéres interrogées : « Parce que j’ai vu, je
vous le dis, un pédiatre qui m’a dit : “ Ben, vous allez voir ... vous faites tous ses examens et apres on
voit ”. Quand je lui ai ramené tous les examens ; il m’a dit : ” Ben, c’est parfait. Il y a rien. Vous allez
voir le psychologue. ” C’est tout. On ne vous dit pas plus ni moins. » La seconde nous rapporte : « Eten
plus, depuis qu’il était petit, j’ai été voir, j’ai été voir un autre médecin - un spécialiste — je lui ai dit :
” Ecoutez euh... ben voila, il y a euh... Voir, je voudrais voir... voir un autre ... par prévention ! ” J’avais
un doute. C’était par prévention. Aprés, il m’a dit : “ Non, ne vous inquiétez pas, il n’est pas comme
votre autre fils. ” Ben, qu’est-ce que ¢a veut dire ? Mais moi aussi, j’ai pas été plus loin. Alors, moi,

quand on m’a dit : ” Il n’est pas comme votre autre fils “ ... j’ai pas continué cette voie ! »

Les enseignantes interrogées rapportaient exactement la méme difficulté : « ce pédiatre disait aux
parents qu’ils avaient bien le temps, qu’il n’y avait pas de soucis. Il disait qu’elle ne parlait pas parce
qu’elle était petite ». Plusieurs enseignants rapportaient également s’étre retrouvés en situation
d’annonce diagnostique auprés de parents : « j’étais outrée que le pédiatre n’ait pas osé dire !...
Peut-étre qu’il I'a dit mais que les parents étaient tellement dans le déni qu’ils ne I'ont pas entendu [...]
Il suivait I'enfant depuis 3 ans et moi, alors que j’ai fait 0 étude de médecine, je suis capable de voir que

cet enfant ne va pas bien ! Je ne peux pas m’imaginer que le pédiatre ou le médecin ne I’ai pas vu »

1.2.La question de la formation médicale initiale

La premiére explication concernant les difficultés des médecins dans le repérage et I'accompagnement
du parcours des enfants souffrant de TND vient probablement de la formation médicale initiale et en

particulier du socle de connaissance que représente le second cycle.

La réforme du second cycle (R2C) est mise en application depuis I'année 2023. Celle-ci aurait di
bouleverser la docimologie antérieure et viser une approche pédagogique prenant mieux en compte
les besoins de santé publique et la prévalence des pathologies. Les 10 000 étudiants inscrits chaque
année au concours de l'internat seront départagés en fonction de leurs résultats a différentes épreuves

qui se dérouleront tout au long de leur sixieme année d'étude (la DFASM3) :
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-Les EDN (épreuves dématérialisées nationales) pour évaluer les connaissances théoriques. Elles

comptent pour 60% de la note globale.

-Les ECOS (examens cliniques objectifs et structurés) pour évaluer les compétences pratiques. lls

comptent pour 30% de la note globale.

-La prise en compte du parcours professionnel pour favoriser I'ouverture d'esprit des étudiants au

monde extérieur a la médecine. Il compte pour 10% de la note globale.

Pour chacun des cours, les connaissances a acquérir ont été classées selon les rangs A, Bet C:

-Rang A : ce sont les connaissances de base indispensables pour tout médecin. Elles couvrent 70 % du

programme des EDN.

-Rang B : ce sont des connaissances plus pointues qu'un interne de spécialité doit savoir mobiliser dés
son premier jour. Les notes a ces questions sont pondérées différemment en fonction des spécialités.

Ces questions seront normalement travaillées par les étudiants intéressés par telle ou telle spécialités.

-Rang C: ce sont des connaissances poussées de spécialistes, au programme du troisieme cycle. Elles

ne feront pas I'objet de questions aux EDN.

Malgré une prévalence des TND estimée autour du 10%, la formation spécifique sur le sujet est
quasiment absente du second cycle des études médicales, et les connaissances attendues sur le sujet
sont noyées au sein d’autres items. Voici a titre d’exemple l'intitulé de I'item incluant la question du
neuro développement : Développement psychomoteur du nourrisson et de I'enfant : aspects normaux
et pathologiques (sommeil, alimentation, contréles sphinctériens, psychomotricité, langage,
intelligence). Linstallation précoce de la relation parents-enfant et son importance. Troubles de
I'apprentissage (79). La question de I’enfant handicapé, de son parcours est des troubles du
neurodéveloppement est placée en rang B de connaissance (80). En parcourant les annales et malgré
les besoins de santé, je n’ai pas pu trouver cet intitulé parmi les cas cliniques posant les questions du
repérage des TND ou du parcours de I'enfant. A l'inverse, les caractéristiques des troubles du
métabolisme phospho-calcique dans l'insuffisance rénale chronique de I'enfant, problématique
spécifique importante mais concernant moins de 1% des enfants, sont classée en rang A (81)... Un
travail de fond semble nécessaire, visant a retravailler le programme de la formation initiale des
étudiants en santé par rapport aux besoins réels d’une population. Cela irait probablement de pair
avec 'amélioration de la santé mentale des étudiants, alors que prés de la moitié d’entre eux déclarent

avoir des troubles anxieux ou dépressifs au cours de leurs études (82) .
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1.3.La question du repérage en soins primaires

Chaque enfant bénéficie de 20 examens de santé pendant son enfance et son adolescence. Ce sont
des examens qui permettent de faire le point avec le médecin sur sa croissance et son développement.
Ces examens sont pris en charge a 100 % par I’Assurance Maladie sans avance de frais. Les examens
de suivi de I'enfant peuvent étre réalisés par un médecin généraliste ou un pédiatre en cabinet libéral,
en centre de santé ou, jusqu’a 6 ans, dans en PMI (protection maternelle et infantile). Ces examens
assurent ainsi le suivi de la santé de I'enfant jusqu'a son adolescence. lls sont pris en charge

a 100 % quel que soit le professionnel qui les réalise (83).

Figure 6 : les 20 examens obligatoires de I'enfant : source : assurance maladie (78)
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Ces consultations sont I'occasion notamment de faire le point sur le neurodéveloppement de I'enfant,
parler de prévention et s’intéresser a la relation parents enfants. Ces consultations sont souvent
associées a la réalisation de vaccination, le calendrier vaccinal notamment dans les 2 premiéres années

de vie étant dense (84).
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Figure 7 : calendrier vaccinal : source : Santé Publique France
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En France, plus de 85% des enfants sont suivis par un médecin généraliste (25). Une consultation de
médecine générale dure en moyenne 17 minutes (85). Le nombre moyen de motifs exposés dans une
consultation de médecine générale est de 2,7 (86). Le repérage des déviations dans la trajectoire neuro
développementale nécessite pour les médecins généralistes a la fois de prendre le temps pour
I’évaluer, d’étre formé pour repérer et de savoir orienter ou revoir I'enfant en cas de doute. Il semble
évident que le généraliste comme le pédiatre doivent bénéficier d’outils de repérage sur lesquels

s’appuyer dans leur pratique courante.

Méme si de nombreuses échelles existent, aucune ne permettait de repérer des déviations
neurodéveloppementale en population générale dans un temps de consultation (87—90). Ces échelles

multiples sont peu utilisables dans un temps de consultation, certaines d’entre elles sont payantes.

L’outil sur lequel s’appuie la plupart des médecins traitant de I'enfant dans leur pratique courante,
notamment en ce qui concerne les examens obligatoires, est le carnet de santé (91).
Malheureusement, cet outil méme s’il contient sur certains examens des points de repére médians de
développement (examen des 9 mois ou des 24 mois par exemple), n‘apporte aucun élément

permettant d’alerter les parents, ni les professionnels de santé.
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1.5. Création d’un outil de repérage des TND

Partant de ce constat, la délégation interministérielle a la stratégie nationale pour I'autisme au sein
des TND a réuni un groupe de travail pluri professionnel. Ce groupe a travaillé sur la création d’un outil
a destination des professionnels de santé. Cet outil a pour objectif le repérage d’un développement
inhabituel chez I'enfant de moins de 7 ans et est utilisable depuis 2020. Ces écarts peuvent étre les
premiers signes d’'un TND ou d'autres problématiques médicales. Cette grille est consultable en
Annexe 1, elle fait également partie des outils proposés par la HAS dans sa derniére recommandation

sur les TND (30).

L'outil a pour but de repérer précocement les écarts de développement chez I'enfant afin de permettre
une intervention adaptée le plus tét possible. Elle est destinée en utilisation courante a tous les
médecins, et plus particulierement les médecins généralistes, pédiatres, médecins des services de
protection maternelle et infantile et médecins scolaires dans le cadre de consultations ou les difficultés

sont mentionnées ou identifiées.

Les médecins généralistes et pédiatres peuvent également |'utiliser lors de consultations spécifiques,
suivant une tarification adaptée. L'outil s'inscrit dans un dispositif plus large permettant d'engager une

intervention coordonnée de professionnels, avant méme la stabilisation d'un diagnostic.

Ces grilles ont vocation dans un premier temps a permettre I'adressage a des PCO qui doivent garantir

une intervention rapide dans le respect des recommandations de la Haute Autorité de santé.

Cette grille comprend : deux pages d'indicateurs applicables a tout age, une page de signes d'alerte en

fonction de I'dge de I'enfant (six en tout) puis un formulaire pour adresser I'enfant vers la PCO.

A ce stade, cet outil, méme s’il est de plus en plus utilisé dans la pratique courante par les médecins et
dans la formation des étudiants, nécessite d’étre validé scientifiquement. Pour le moment cet outil est

un avis d’experts.
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2. Premiére évaluation en soin primaire d’'un outil de repérage des TND : chapitre 3

2.1.Un travail préalable d’évaluation qualitatif en amont de la diffusion de I'outil

Au sein du groupe de travail ministériel qui a élaboré cette grille, nous avons réalisé un premier travail
de recherche qualitatif qui avait pour objectif de tester I'outil en pratique courante avant diffusion
officielle. Ce travail a utilisé une méthodologie qualitative avec des entretiens semi-dirigés et a été
mené aupres de 15 médecins généralistes en 2019 qui ont testé I'outil avant sa parution (92). Ce
travail a permis de mieux comprendre leurs attentes et les difficultés des médecins, et a entrainé des

modifications significatives en amont de la diffusion publique de premiére version de I'outil.

Les médecins généralistes interrogés confirmaient leur besoin d’outil et la difficulté d’utiliser I'outil de
référence qu’était pour eux le carnet de santé :« Il me semble que la grille est plus réaliste que les items
du carnet de santé », « j’7ai méme trouvé que c’était mieux que certains items du carnet de santé, j’ai

trouvé que c’était plus simple ».

Parmi les résultats émergeait la difficulté de I'utilisation des grilles chez les enfants plus grands du fait
de leur longueur a partir de I’age de 3 ans : « Aprés [3 ans] ¢a devient un peu difficile, le temps que les
parents réfléchissent, ou que les enfants fassent les exercices demandés. », « A six ans la grille me parait

tres difficile et longue. C’est surtout a remplir par les parents au final, le remplir avec eux peut-étre. »

Dans ce travail, les médecins généralistes rencontraient des difficultés liées a la subjectivité de certains
facteurs «transversaux » qu’ils jugeaient trop « subjectifs »: coléres de I'enfant, troubles du
sommeil...« Les coléres, on retrouve cela chez beaucoup d’enfants de deux ans, Est-ce que c’est pendant

une heure qu’il met le Bazard ou 10mn ? ol doit-on mettre le Cut off ? »

Les résultats de cette étude ont permis une modification de la grille préalablement a sa premiére

diffusion.

2.2.Chapitre 3 : utilisation en population de I'outil de repérage et données de prévalence

Dans le chapitre 3, nous avons évalué pour la premiére fois |'utilisation de cet outil de repérage des
TND en pratique courante en soin primaire. Dans ce travail nous avons mesuré la prévalence des
déviations de trajectoire neuro développementales repérées grace a I'utilisation cet outil en pratique
courante en médecine générale auprés de 564 enfants agés de 6 mois a 4 ans. Nous avons comparé
ces données de prévalence avec les données de prévalence attendue a cet dge dans la littérature. Dans
un second temps, nous avons étudié les facteurs associés au repérage d’'une déviation

neurodéveloppementale dans la grille afin de vérifier la cohérence avec la littérature existante sur le
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sujet. Dans ce chapitre, les taux de prévalence de déviation repérés étaient concordant avec la
littérature, tout comme les facteurs associés au repérage d’une déviation, ce qui conforte I'idée de
poursuivre cette étude pilote par un projet de recherche de plus grande ampleur visant a évaluer

performance diagnostique de cet outil.

A l'intérieur de cette étude, plusieurs études ancillaires ont été réalisé pour tester notamment le
remplissage des items de chaque grille, leur taux de positivité. lls n’ont pas été décrits ici mais ont été
présentés a la stratégie autisme au sein des TND (93-95). Ces travaux ancillaires ont permis

I’'amélioration de la grille qui a été modifiée en partie a partie de ces travaux quantitatifs.

2.2.1. Forces

Notre travail est la premiére évaluation du livret de repérage des TND diffusé pour les soins primaires
depuis 2020. Il s’agit d’'une étude pilote qui a participé a la diffusion et a la promotion de cet outil de

repérage en soin primaire.

Le recrutement a été réalisé de fagon multicentrique, dans des régions différentes (lle de France et
Auvergne-Rhone-Alpes) mais également dans des structures de soins différentes (cabinets de
médecine générale, maisons de santé pluriprofessionnelle, centres de santé) et dans des zones
d’exercice variées (zone urbaine, péri-urbaine et rurale). Cela nous a permis d’avoir un échantillon de
population hétérogene avec des caractéristiques diversifiées. Cet échantillon était représentatif de la

population générale.

Dans notre échantillon, on trouve plus de meéres employées ou ouvrieres et moins de professions
intermédiaires. Pour les péres, il y avait également plus de professions en catégorie moyenne et moins
de cadres et professions intermédiaires. On peut expliquer ces différences par les lieux de recrutement
qui, bien que multiples, étaient des villes ou le taux de chdmage et de pauvreté étaient souvent
importants et le revenu médian était inférieur a la moyenne nationale. Concernant le temps d’écran

des enfants, nos données sont similaires avec celles retrouvées dans I'étude ELFE (96).

2.2.2. Faiblesses
Le recrutement des enfants a été réalisé en médecine générale et non chez les pédiatres ou en service

de PMI qui sont des secteurs de consultation primaire pour un nombre non négligeable d’enfants.

Bien que l'inclusion des patients se veuille systématique a chaque consultation, certaines n’ont pas
donné lieu a un recrutement du fait du refus des parents, de retards accumulés, de consultations déja

longues avec impatience et pleurs des enfants. Cela a pu entrainer un biais de sélection.
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Certains signes ont été eux aussi recueillis sur déclaration parentale. Nous n’avions pas le temps de
tester l'intégralité des items au cours de la consultation et parfois le matériel manquait au sein du

cabinet (par exemple : empiler 8 cubes).

Concernant le temps d’écran, un biais de déclaration est possible car le temps d’exposition aux écrans
a été retenu sur l'interrogatoire des parents qui pourraient avoir tendance a minimiser ce temps. Par
ailleurs, nous n’avons pas distingué les différentes activités réalisées sur les écrans (télévision,

programme éducatif, jeux vidéo).

3. Mise en perspective de I'outil et de son évaluation

La difficulté de I'évaluation de cet outil et de fagon globale du repérage des TND est I'absence d’outil
de dépistage de référence sur le sujet, face a un concept scientifique récent qui englobe de fagon
globale I'enfant, son neurodéveloppement, la déviation de la trajectoire neurodéveloppementale

habituelle dans différents domaines.

Le chapitre 3 a été pensé comme |'étude pilote d’un projet de recherche de plus grande ampleur
travaillé a ce stade entre le de département de médecine générale de Sorbonne Université, le service
de neurologie du CHU de Lyon et I'unité de recherche clinique de santé publique de La Pitié Salpétriere
(projet REP TND). L'objectif de ce travail sera d’évaluer la performance diagnostique de cette grille
utilisée en situation de dépistage en population générale. Cette étude prospective visera a évaluer les
performances diagnostiques, par age de développement (Sensibilité, Spécificité et Valeur Prédictive
Positive et Valeur Prédictive Négative) d’un test de dépistage en soins primaires en utilisant comme
test de référence une combinaison d’outils diagnostics validés dans les mois suivant I'inclusion de

I’enfant dans I’étude.

Par ailleurs, devant I'absence d’outil de référence existant, les premiers résultats de nos travaux
semblent confirmer l'intérét de cet outil. Il serait intéressant de remplacer les items de
neurodéveloppement présents dans le carnet de santé par les items proposés par age par notre
consensus d’expert. Insérer les grilles de développement dans le carnet de santé en donnant aux
médecins de premiers recours des éléments de parcours et d’adressage semblerait effectivement tout

a fait pertinent.
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CONCLUSION ET PERSPECTIVES

Alors qu’on estime que prées d’un enfant sur six naitra avec un TND, le repérage précoce des facteurs
de risque durant la grossesse et a la maternité ainsi que le repérage précoce d’un écart dans la
trajectoire développementale sont essentiels (97). Nous devons donner les moyens aux parents et aux
professionnels de réaliser ce repérage le plus précocement possible, dans la fenétre des trois
premieres années, période de plasticité cérébrale maximale chez I'enfant. Améliorer le repérage ne
peut avoir de sens que si les moyens sont donnés pour mettre en place des interventions précoces
permettant de prévenir notamment le sur-handicap, puis d’avoir une prise en soin a la hauteur des

besoins de I'enfant.

La nécessité d’associer les parents et de ne pas les laisser isolés est mis en lumiéere par ce travail. En
1978 Mary Warnock écrivait déja: « le succés pour I'éducation des enfants ayant des besoins
éducationnels particuliers dépend de I'entiére implication des parents »(98). L'approche autour de
I'enfant souffrant de TND doit s’inclure projet global d’intervention adapté et personnalisé, incluant
les parents comme partenaires des acteurs qui agissent autour de I'enfant : approche thérapeutique,

éducative et de socialisation qui se completent et se potentialisent (99).

Ce travail met un lumiére d’autres professionnels trés impliqués dans le parcours des enfants que sont
les équipes éducatives au sein de I’école, en particulier les enseignants et les AESH qui sont en premiére
ligne dans I'accompagnement au sein des écoles, notamment depuis la loi de 2005. Le manque de
formation et d’informations relatés par ces professionnels doit étre absolument corrigé rapidement,
dans un contexte ou la santé scolaire est en grand péril (100). Il ressort de ce travail I'importance
d’associer les professionnels du champ éducatif dans le projet de prise en charge globale des enfants,
le manque de coordination entre le secteur de la santé et de I'éducation se faisant au détriment des
enfants. En cas de repérage d’un trouble, de difficultés de compréhension d’une pathologie ou de
besoin d’aide éducative, il parait indispensable que les enseignants soient soutenus a la fois par leur
hiérarchie mais aussi par le corps médical. Pour cela, un partenariat entre les écoles, et un service de
santé public de proximité dans lequel exercent de médecins généralistes, des pédiatres, des infirmiers
formés, des rééducateurs, des médiateurs en santé... pourrait étre pensé comme une possibilité

lorsque I'offre libérale ne remplit pas cette mission sur les territoires. Cette offre de soin garantirait
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entre autres 'accompagnement coordonné des familles et I'accés a une équipe traitante pour les
parents, I'enfant et sa fratrie. Cette proposition ne remet pas en cause le réle essentiel des PCO qui
sont des plateformes de coordination indispensables complémentaires. Celles-ci ne permettent pas ou
peu les rencontres, les échanges entre les professionnels, I'école et les parents. Le travail collaboratif

levant les silos doit pouvoir étre organisé dans I'intérét premier de I'enfant et de sa famille.

Ce travail met également en lumiere de vraies avancées récentes portées notamment par la derniére
stratégies autisme au sein des TND, comme la réalisation d’une grille de repérage ayant vocation a étre
validée et incluse dans le carnet de santé, une approche scientifique conforme aux recommandations
internationales autour du neuro développement ou la mise en place de PCO dans tous les
départements francais depuis 2023. Si nous pouvons bien slr nous féliciter de ces avancées, ce travail
montre que nous ne pouvons pas nous en contenter. L'amélioration du repérage associée a
I’'augmentation de la prévalence des TND, dans un contexte de démographie médicale défavorable,
entraine partout en France des saturations des structures et I'allongement des délais de prise en

charge : le repérage précoce sans intervention perd alors tout son sens.

Un rapport récent du Sénat affirme la nécessité de renforcer les moyens de prise en charge,
notamment en augmentant le nombre de professionnels formés (17). On peut citer a titre d’exemple
I'acces a I'orthophonie totalement saturé en France alors que l'intervention précoce auprés des
enfants repérés est absolument capitale. L'augmentation du nombre d’orthophonistes formés, mais
aussi le partage de compétences avec d’autres professionnels comme des éducateurs et la formation
des parents et des enseignants doit étre renforcée. Une autre piste a travailler rapidement est le
remboursement par I'assurance maladie des professionnels indispensables a la prise en charge des
enfants souffrant de TND comme les psychomotriciens ou les ergothérapeutes, ou les psychologues
formés au neurodéveloppement. Leur remboursement sur prescription en cas de besoin repéré
permettrait aux professionnels exergant dans les PCO de libérer du temps administratif lié a la gestion

de ces remboursements au bénéfice de temps de soins.

La question de I’accés aux soins des enfants et des familles dans cette these nous interroge de fagon
plus globale sur I'organisation de notre systéme de santé. Face une démographie médicale déclinante,
parallele a I'augmentation des besoins dans le neurodéveloppement, mais aussi dans le champ des
maladies chroniques de fagon générale, doit mobiliser I'Etat. En effet, I'Etat doit permettre la mise en
place un systeme de santé accessible (dans lequel chaque patient peut avoir recours au bon niveau de
soins) et efficient (donc coordonnant les acteurs du champ médico-social mais aussi éducatif). Cela
nécessite des modifications structurelles, la levée de nombreux silos, le renforcement d’un service

public garantissant les soins pour tous y compris les plus vulnérables. A ce jour, I'avenir n’est pas écrit,
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espérons que ce travail de recherche puisse faire émerger demain des solutions d’amélioration de

terrain.
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ANNEXE 1 : LIVRET DE REPERAGE
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Délégation interministérielle
a la stratégie nationale pour l'autisme au sein
des troubles du neuro-développement
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| A REMPLIR PAR LE MEDECIN
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Detecter les signes d'un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans

REPERER POUR INTERVENIR

PRECOCEMENT

Le repérage des troubles du neuro-développement (TND) est une priorité
d‘action pour les pouvoirs publics car des interventions adaptées, mises en
ceuvre le plus précocement possible, permettent de modifier favorablement

la trajectoire développementale des enfants.

Vous recevez en consultation un enfant
de 037 ans. Sa famille exprime des
ingquiétudes quant a son développement,
ou vous identifiez des difficultés qui
vous préoccupent. Pour vous aider dans
I'évaluation de la situation, vous disposez
désormais dans les pages suivantes d'une
grille de repérage de ces écarts inhabituels
de développement.
Tout médecin, notamment les médecins
généralistes, pédiatres, médecins des
services de protection maternelle et infantile,
meédecins scolaires, recevant I'enfant en
premiére intention, peut utiliser cet outil
dans le cadre de la consultation ou les
difficultés sont abordées ou repérées. Les
medecins géneéralistes et pédiatres peuvent
egalement |'utiliser dans le cadre d'une
consultation dediée, suivant la tarification
des consultations complexes désormais
proposée par I'Assurance maladie.

Cette grille s’'insére dans un dispositif
complet qui permet d'engager - sans
attendre la stabilisation d'un diagnostic -
l'intervention coordonnée de professionnels.
Une plateforme de coordination et
d'orientation est créée dans chaque
territoire pour assurer l'intervention rapide
de professionnels dans le respect des
recommandations de bonnes pratiques

de la Haute Autorité de santé. Ces
interventions doivent permettre soit de lever
le doute, soit d'établir un diagnostic.

La grille de repérage consiste a porter
l'attention sur des points clés du
développement global de I'enfant. Elle est
composée de plusieurs pages : deux pages
avec des indicateurs gquel que soit 'age

de I'enfant, six pages de signes d'alerte en
fonction de I'dge et un formulaire d'adressage
vers la plateforme. Assez rapide a renseigner,
la grille doit cependant étre utilisée dans un
dialogue avec la famille, notamment pour

les éléments qui ne peuvent étre observés
lors de |a consultation et que seule la famille
connait.

L'orientation vers la plateforme doit &tre
proposée lorsque plusieurs signes d'alerte
sont repérés. Elle doit étre I'occasion de
proposer aux familles un parcours de soins
sécurise et fluide, tout en leur garantissant sa
prise en charge financiére.

Une fois renseigné par le médecin, ce
document est a transmettre a la plateforme
ainsi qu'a la famille. Rendez-vous sur
www.handicap.gouv.fr/plateformes-tnd
pour trouver I'adresse de la plateforme dans

votre département.
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POUR LATRANCHE DES

O '—%—) 3 ans

2 signes dans au moins
2 des 4 domaines
de développement

CRITERES D'ORIENTATION VERS LA PLATEFORME

POUR LA TRANCHE DES

O
4-—[U_J\—>6ans

3 signes dans au moins
2 des 5 domaines
de développement

CATEGORISATION DES SIGNES D’ALERTE

Ils sont regroupés selon I'age en 4 ou
5 domaines de développement :

» Motricité globale, contréle postural
et locomotion ;

« Motricité fine;

= Langage ;

« Socialisation ;

« Cognition (a partir de 4 ans).

et

2 dimensions pertinentes

quel que soit ['dge:

= Facteurs de hautrisque de TND ;

« Comportements instinctuels, sensoriels
et émotionnels particuliers.

Ces deux dimensions sont essentielles a
renseigner pour éclairer les plateformes sur
le fonctionnement de I'enfant.

Toute inquiétude des parents concernant le
développement de leur enfant, notamment
en matiére de communication sociale et de
langage, est a prendre en considération.

3 N\

Pour la tranche 3 2 6 ans, il est important de
bien prendre en compte les signes repérés
par I'enseignant et signalés aux parents.

En cas de difficulté a renseigner certains
items, prendre contact avec la médecine
scolaire, en accord avec les parents.

Le repérage d'un signe uniquement dans
I'une des deux dimensions (haut risque ou
comportements particuliers) ne constitue
pas un motif d'orientation vers

la plateforme, quel que soit I'age.

Le médecin doit
renseigner les quatre
parties de ce document:
facteurs de haut

risque, comportements
particuliers, signes d'alerte

en fonction de I'age et
formulaire d’adressage.
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FACTEURS DE HAUT

RISQUE DE TND

[] Frere ou sceur ou parent
de 1= degré ayantun TND

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

[] Grande prématurité
(moins de 32 semaines
d’aménorrhée)

D Poids de naissance inférieur
a1500g

L] Encéphalopathies aiglues
néonatales
(incluant convulsions)

[ ] Anomalies cérébrales
de pronostic incertain
(ventriculomeégalie, agenésie
corps calleux, etc.)

L] Microceéphalie
(PC <-2 DS, congénitale
ou secondaire)

L] Infections congénitales
ou néonatales
(CMV, toxoplasmose, rubéole,
méningites [ encéphalites, etc.)

[] Syndromes génétiques
pouvant affecter
le neuro-développement

[] Cardiopathies congenitales
complexes operées

L] chiry rgie majeure
(cerveau, abdomen, thorax)

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




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 |'age (prefere
les structures lisses, refuse les
morceaux, a une aversion pour
les aliments d'une certaine
couleur, etc.)

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

Profil sensoriel et sensori-
moteur particulier :

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

] Hyper-réactivité ou hypo-
réactivité a des stimuli
sensoriels (absence de réaction
a un bruit fort ou réaction
exageree pour certains bruits,
évitement ou attirance pour
la lumiere)

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

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

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

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

[] intolérance exagérée
au changement de
I'environnement(

[] coléres violentes et répétées,
inconsolables

[] Hyperactivité motrice
incontrdlable (se met en
danger)

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




SIGNES D’ALERTE
A 6 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

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

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

Langage oral

» Tourne la téte pour regarder la personne qui parle [J oui [ hon
« Vocalise des monosyllabes [ oui [ non
Socialisation

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

Commentaire libre :

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

LA




SIGNES D’ALERTE
A 12 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
« Passe tout seul de la position couchée a la position assise

« Tient assis seul sans appui et sans aide, dos bien droit
« Se déplace seul au sol

Motricité fine (cognition)
« Cherche l'objet que 'on vient de cacher (attendu a 9 mois)

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

Langage oral

« Réagit a son prénom (attendu a 9 mois)

« Comprend le « non » (un interdit)®

- Prononce des syllabes redoublées (ba ba, ta ta, pa pa, etc.)

Socialisation

« Regarde ce que I'adulte lui montre avec le doigt
(attention conjointe)

» Fait des gestes sociaux (au revoir, bravo)

Commentaire libre :

3 A distinguer de fa réaction d'arrét et de peur au cri d'un adulte.

£ | 8 \\




SIGNES D’ALERTE
A 18 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
- Se léve seul a partir du sol (transfert assis-debout sans aide)
« Marche sans aide (plus de cing pas)

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

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

Langage oral

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

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

» Dit spontanement cing mots (maman, dodo,
papa, tiens, encore, etc.)

Socialisation

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

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

Commentaire libre :

D oui
D oul

I:l oui
[:] oui

D oui
[ oui
I:l oui

I:l oui
L] oui

D non
D non

D non
EI non

D non
D non
D non

D hon
D non

En cas de suspicion clinique de trouble du spectre de l'autisme, la grille peut étre complétée par 'outil
M-C.H.AT.de 16 & 30 mois.




SIGNES D’ALERTE
A 24 MOIS

2 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
« Court avec des mouvements coordonnés des bras

« Monte les escaliers marche par marche (seul ou avec aide)

« Shoote dans un ballon (aprés démonstration)

Motricité fine (cognition)

« Empile cing cubes (sur modéle)

« Utilise seul la cuillere (méme si peu efficace)
« Encastre des formes géométriques simples

Langage oral
« Dit spontanément plus de dix mots usuels
« Associe deux mots (bébé dodo, maman partie)

Socialisation

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

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

Commentaire libre :

En cas de suspicion clinique de trouble du spectre del'autisme, fa grille peut étre complétée parl'outil
M-C.H.AT. de 16 3 30 mois.
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SIGNES D’ALERTE
A 3 ANS (36 MOIS)

2 « non » dans 2 domaines différents

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

Motricité fine (cognition)

« Empile huit cubes (sur modéle)

« Copie un cercle sur modéle visuel (hon dessiné devant lui)
« Enfile seul un vétement (bonnet, pantalon, tee-shirt)

Langage oral

« Dit des phrases de trois mots (avec sujet et verbe, objet)

« Utilise son prénom ou le « je » quand il parle de lui

« Comprend une consigne orale simple (sans geste de I'adulte)

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

Commentaire libre :

D oui
D oul

I:I oui
D oui
D oui

[] oui
[ oui
D oui

D oui
D oui

D non
D non

D non
EI non
[ non

D non
D non
D non

D non
D non




SIGNES D’ALERTE
A 4 ANS

3 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
» Saute a pieds joints (au minimum sur place)

» Monte les marches non tenu et en alternant

« Lance un ballon de facon dirigée

» Sait pedaler (tricycle ou vélo avec stabilisateur)

Motricité fine et praxies
» Dessine un bonhomme tétard ’?\

» Copie une croix orientée selon le modéle + X
(non dessiné devant lui)

» Fait un pont avec trois cubes (sur démonstration)
« Enfile son manteauv tout seul

Langage oral

« Utilise le « je » pour se désigner
(ou équivalent dans sa langue natale)

[] oui
D oui
D oui
[] oui

D oui
L] oui

[ oui
I:] oui

D oui

« A un langage intelligible par une personne étrangere a la famille [ oui

« Conjugue des verbes au présent

« Pose |a question « Pourquoi ? »

« Peut répondre a des consignes avec deux variables pour
retrouver des objets absents (va chercher ton manteau
dans ta chambre)

Cognition

« A des jeux imaginatifs avec des scénarios

« Compte (dénombre) quatre objets

« Sait trier des objets par catégories (couleurs, formes, etc.)

Socialisation
« Accepte de participer a une activité en groupe
» Cherche a jouer ou interagir avec des enfants de son age

Commentaire libre :

D oui
L] oui
D oui

[] oui
D oul
[] oui

D oui
I:l oui

I:l hon
D non
D non
D non

I:l hon
I:l non

D non
D non

D non

D non
D non
D non
D non

D hon
D non
D hon

I:I non
D non




SIGNES D’ALERTE
A 5 ANS

3 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion

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

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

Motricité fine et praxies

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

« Copie son prénom en lettres majuscules (sur modeéle)
- Copie un carre (avec gquatre coins distincts)

Langage oral

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

Cognition

D oui |:| non
D oui L] non
D oui D non
l:l oui [:l non
[] oui [ non
[] oui [ non

[J oui L non
I:l oui D non
I:] oui D non

» Décrit une scéne sur une image (personnages, objets, actions) [ oui [ hon

« Compte jusqu’a dix (comptine numeérique)

Socialisation
» Connait les prénoms de plusieurs de ses camarades
- Participe a des jeux collectifs en respectant les régles

Commentaire libre :

[J oui [ non

[ oui [ non
[J oui [ non




SIGNES D’ALERTE
A 6 ANS

3 « non » dans 2 domaines différents

Motricité globale, contréle postural et locomotion
» Saute a cloche pied trois a cing fois (sur place ou en avangant) [ oui [ non

« Court de maniére fluide et sait s'arréter net [ oui [ non
« Marche sur les pointes et les talons [ oui [ non
Motricité fine et praxies

» Ferme seul son vétement (boutons ou fermeture éclair) L__] oui D non
» Touche avec son pouce chacun des doigts de la méme [J oui [ non

main aprés démonstration

« Copie un triangle [ oui [ non
« Se lave et/ou s'essuie les mains sans assistance D oui D non

Langage oral

« Peut raconter une petite histoire de maniére structurée [ oui [ non
(avec début, milieu et fin) (exemple : histoire qu'on lui a lu,
dessin anime qu'il a vu, événement qui lui est arrive ...
éventuellement suggéré par les parents)

« Peut dialoguer en respectant le tour de parole [ oui [ non
(par exemple sur un sujet qui l'intéresse)

« S'exprime avec des phrases construites [ oui [ non
(grammaticalement correctes)

Cognition

« Dénombre dix objets présentés (crayons, jetons, etc.) [ oui [ non

« Peut répéter dans |'ordre trois chiffres non sériés (5, 2, 9) l:l oui D non

« Reconnait tous les chiffres (de 02 9) D oui |:| non

» Maintient son attention environ dix minutes [ oui [ non

sur une activité qui l'intéresse, sans recadrage

Socialisation

« Reconnait I"état émotionnel d’autrui et réagit de maniére [ oui [ non
ajustée (sait consoler son/sa camarade)

Commentaire libre :

14 \
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FORMULAIRE
D’ADRESSAGE

Identification du médecin

Nom [ Prénom du médecin: .
NuméroRPPS:L_1 1 | 1 | | | | | |
NumeéroFINESS:L_ 1 1 1 1 [ | |

Identification de l'enfant
Nom [ Prénom de l'enfant :
Date de naissancedel'enfant: L1 1/l L IfL | |

Rang de naissance de I'enfant : L
Numeéro immatriculation + clé de I'enfant (si disponible) :
| | | | | | L1 | | l |

Nom [ Prénom de 'assuré :

Numéro immatriculation + clé de l'assurée ;
| | | | | | | | | ! | |

Coordonnées du représentant légal de I'enfant

Nom [ Prénom: .. .
Numeérodetéléephone: 1 1L 1 JL | gL | JL
Mail de contact :

Adresse postale:

Couverture par I’Assurance maladie

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

Coderégime:[ | |

Code caisse gestionnaire: |1 | |
Code centre gestionnaire:__ || | |
Raison sociale : ..

Adresse postale:

15 \
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ANNEXE 2: GUIDE D’ENTRETIEN DE
PARENTS/PARTIE 1

Guide d’entretien

1. Présentation de I’enquéteur, présentation de la thése (but de la thése, différentes étapes

d’analyse, processus d’anonymisation...)

2. Questions préliminaires :

- Situation familiale :
- Mere : age, travalil
- Pére : age, travail
- Marié ? en couple ? Séparé ?
- Lieu de vie, habitation :
- Enfants :
- Nombre :
- Enfant atteint d’'un TNM : age, rang dans la fratrie, diagnostic
- Autres enfants :
- Prise en charge actuelle de I'enfant :
- paramédicale :
-école:
- sociale :

3. Questions principales de la thése :

La détection des premiers symptoémes :

1. Pouvez-vous me raconter |'histoire de votre enfant ? Quel a été les premiers symptémes que vous
avez détectés et a quel age ?

2. Qu’avez-vous ressenti ?

3. En avez-vous parlé autour de vous ?

Le diagnostic :

4. Comment s’est déroulé le diagnostic de I'enfant ? (dont lieu, age, temps d’attente)

5. Vous a-t-on annoncé le diagnostic de votre enfant ?

6. Qu’avez-vous ressenti ?

7. En avez-vous parlé autour de vous ?
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Et en ce qui concerne la prise en charge médicale et paramédicale :

8. Comment se déroule son suivi médical et paramédical ?

9. Comment vivez-vous et gérez-vous ce suivi au quotidien ?

Sur le plan social :

10. Vous a-t-on expliqué les démarches sociales, en particulier pour la MDPH ?
11. Qu’avez-vous ressenti pour la reconnaissance enfant handicapé ?

12. Avez-vous des difficultés financiéres liées a la maladie de votre enfant ?

Sur le plan éducatif :
13. Comment se passe la scolarisation de votre enfant ?
14. A-t-il une AVS ?

15. Comment le vivez-vous ?

Sur le plan personnel :

16. Vous étes-vous senti isolée ou bien entouré de maniere générale ?

17. Vous faites-vous aider sur le plan psychologique et si oui, par qui ?

18. Travaillez-vous ? Si oui, votre employeur est-il au courant de votre situation, et avez-vous des
aides ?

Et enfin, pour conclure cet entretien (optionnel) :

19. Pour vous, quel a été le plus dur dans la prise en charge de votre enfant ?

20. Quel a été le ou les points positifs importants dans sa prise en charge ?
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ANNEXE 3: GRILLE D’ENTRETIEN
D’ENSEIGNANTS / PARTIE 1

Présentations :
Quel age avez-vous ?

Combien d’années de carriére avez-vous?

Dans quel département enseignez-vous?

Avez-vous eu acces a une formation sur les troubles du développement ?
Quel est votre parcours professionnel ?

Combien d’enfants souffrants de troubles du développement avez-vous connu?

Nous allons maintenant parler plus spécifiguement de vos éléves souffrant de TND :

La détection des premiers symptoémes :
1. Avez-vous déja suspecté un TND chez un de vos éléves?
2. Si oui : Racontez-moi.

Sur le plan éducatif :
3. Avez-vous eu, parmi vos éléves, un ou des enfants souffrants de TND?
4.Sioui:

Parlez-moi de cet enfant

Comment la scolarisation a-t-elle été adaptée aux troubles de I'enfant?
Qui ont été vos interlocuteurs?

5. Comment se passe le suivi de I'enfant?

La place du médecin généraliste

6. Avez-vous déja eu des contacts avec le médecin traitant de I'enfant ?
7. Qu’attendez-vous du médecin généraliste dans la prise en charge des enfants souffrant de TND?

Et enfin, pour conclure cet entretien :

8.Comment cela c’est passé avec les parents ?
9. Que pensez-vous de I'inclusion en milieu ordinaire des enfants avec un TND ?

10. Voulez-vous rajouter quelque chose?
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ANNEXE 4 : SCHEMA D’INTERACTION : VECU DES

PARENTS

Le pré-
diagnostic

Le calme avant
la tempéte

La prise de
conscience
des 1t
symptomes

Le parcours
diagnostique
sinueux
(ambulatoire,
hospitalier)

I
..l‘J [
p

maw—mun

Aa——nw o> —0

Ressources

Irmgacts Mise en place d'aides Impacts relationnels

matériels Médical  Social  Ecole Enfants
Travail Paramédical Couple
Finances Famille

Amis

La transformation : Socigle
en
COMMANDANT

DE GUERRE P
= Les projections de

vie ébranléees

EPUISEMENT
DU
COMMANDANT

Le vécu du TND et du handicap

Reflexions sur Forigine des TND -
Modéle explicatit personnalisé image du trouble

Naissance

AVENIR
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ANNEXE 5 : SCHEMA D’INTERACTION : VECU DES

ENSEIGNANTS
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ANNEXE 6 : GRILLE COREQ

Tableau L Traduction frangaise originale de la ste de contrile COREQ.

W Hem Cuide cuostions/description
Domaine 1 : Equipe de rechercha
it e e
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ANNEXE 7 : QUESTIONNAIRE PARENTS/QUALITE

DE VIE : CHAPITRE 2

&1 Gl remplit ce questionnaive 1 0 wiee [ hibes
A3 Ouel est voire dge ? O wxem O 30490m [0 soblane [0 wibars
&1 Cuells e vobre shustion conjugals 7 O céibataire [J tnompe [ Separije] OJ veuljve)
a4 Cuells estvotre nivess &ébade 7 O suptriew [ Lycte O cotege [ Primaire
A Quelie et votre situation wiv-3-vis de Femplol ! Ottt O gape O e O chomage
O prste O motoyr O conp O e
[ e parenial Mhaladis
ki Quplis et votre profeios ?
O agricustour anpicitant O attivan, commergart, chef & ertreprioe O implon
O eenlewsion itsirale, professer, peolession sciontifique. cadre st [ protession intsreddiain O masar
astres prahasslont itesernus| s supdnsunes
O Semi profissen O s
&1 Nomdsre o entants § cheege 7 01 g : | O a 15 et pius
Wi Mambe d'snlenti avee Troobles du Neurs-dveloppimemt [ | O ; | m O D5 at g
(MO
L Guelies sant e troubles de votre [vos] enfast |
) e {3} de THD 7 Enfarit 1 Enfant Erdant 3 Erdantd
O a O a
Teouble du divelopperment inbellegtuel (handicag meleciuel]
Tonubies o |3 eommunication (SRt di Bagass, dala pae st O O o
e o oorrememication]
Frauble du ipmithe do Faitsme O a O O
Autrime s O O O O
Troutie s ifisiss o apprentisiages [lectu, expression soms w1 O O o
Takonrement mathdmaticue]
Teoubles meeurs fireuble développernental de b eoordination,  LJ O O (]
EreTers st dotypsy, ficl
Trtublis défick de l'atbention/hyperactiniii O (] O []
dutres trousles ron cpdcfiques O [m] ] [m]
iE Cuel et Tape de vobre [vou] entant (1] stiemt (3] de THD s s i ans
papie st E w7 ol ¥ ol A
g Cuel Sesit |abent] (ipe (o) de votre [ven] enfast (1] su moment e FL s FL
oot W N W
AU Ve [vos) entant f5) ariskot 5] te THE a5 soeis) satersd O ou O ou O ou O ou
sy O #en O hen O ke O hen
K gh gl quel et be o de soakinsaiban 7 O atempe [ Atewen O dtemen [ Aternen
CoTlel Comple Comgkel torgler
n > W ﬂ = S0 D 5 S D >
O «%o% O «%0% [ «%ow [ «5om
A hyagori U R mddedin raitast ? O o ] Kon
AL ygire middecin traltant wei-d votre {wos) sxfant (5] 7 O ou O wmen
&3 Yous setei-vous soulenu par votre midecin traflant ? O Ay O nen A
¢ L) 1
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Actuellement : depuis la constatation des premiers troubles de votre enfant, veuillez cocher la case correspondant le
mieux a votre situation.

pas du tout un peu moyennement  beaucoup énormément
81 Vousfaites-vous du souci? ad ad ad O O
BZ  \ius sentez-vous plus stressé(e) qu’a votre habitude ? O O O O O
83  Perdez-vous plus facilement patience en général ? O O O ad ad
B4  Voussentez-vous contrarié(e) ? O O O ad O
85  Celaaffecte-t-il votre moral? d O O O O
86  Laqualité de votre sommell est-elle affectée par un des aspects [] O O O O

suivants : souci, stress, impatience, contrariété et perte de

moral ?

g7  Consacrez-vous moins de temps aux autres membres de votre [ O O O O
famille ?

B8 Limitez-vous vos sorties et vos loisirs ? O O O O O

pg  Votrevie quotidienne est-elie perturbee par des changements [ O O O O
de derniére minute ?

810  Laqualité de votre travall, 3 Iextérieur ou 2 la maison est-elle [ O O O O
pertuthée ?

p11  Avez-vous des difficultés pour organiser votre emploi du temps [ O O O O
?

12 Avez-vous des frais a votre charge ? O O O O O

813 Voussentez-vous impuissant(e) ou désarmé(e) ? O O O O O

ai4  Lestroubles de votre enfant ont-ils des répercussions sur votre [ O d O O
propre santé ?

BI5  Lestroubles de votre enfant sont-ils source de tension ou de O O O O O
disputes a I'intérieur de votre famille ?

jamais rarement parfois souvent a chaque fois
B.16 ad O O O O

Votre enfant vous réveille-t-il la nuit en raison de ses troubles ?

un peu moyennement beaucoup énormément
Inchangée dégradée dégradée dégradée dégradée

B17 Dy fait des troubles de votre enfant, diriez-vous quevotre [ O d O O
qualité de vie est
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ANNEXE 8 : SCHEMA D’ INTERACTION : VECU

DES AESH
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