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INTRODUCTION

En 2020 en France, environ 700 000 personnes dont 100 000 jeunes de moins de 20 ans
souffrent de Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA). Des études récentes montrent que la
prévalence de ces troubles est en augmentation depuis la fin du vingtieme siécle(1,2). Malgré
les différents plans autismes successifs, il existe encore des retards considérables au
diagnostic. Ce dernier pourrait pourtant étre posé des I'age de 18 mois. Plus que
I’établissement d’un diagnostic, le pronostic du trouble s’améliore d’autant plus que des
interventions sont effectuées précocement(3,4).

En ce sens, le TSA est au coeur de nombreuses réflexions en termes de politique de santé, aussi
bien sur le plan national que régional. Qu’il s’agisse de la stratégie nationale autisme au sein
des troubles du neurodéveloppement 2018-2022 ou du projet régional de santé de la région
Grand-Est 2018-2028, le r6le du médecin généraliste dans le dépistage et la coordination des
parcours de soin des patients souffrant de TSA a été grandement mis en avant(5,6) . De
nouvelles recommandations ont ainsi été émises par la Haute Autorité de Santé (HAS) en 2018
afin de guider les différents acteurs concernés par le TSA, dont les médecins généralistes(7).
Ce réle de veille sanitaire prend tout son sens quand on sait que les enfants de moins de 16
ans représentaient 13% des consultations en médecine générale (dont 88% pour un suivi
régulier) dans une étude menée en 2007(8). Depuis 2016, les parents sont d’ailleurs invités a
déclarer un médecin traitant pour leur enfant. Cette mesure concerne aussi bien les pédiatres
ou les spécialistes qui suivent I’enfant, que le médecin généraliste. Bien que n’ayant pas de
répercussion sur le remboursement des soins, cette déclaration vise a encourager la
réalisation des examens de suivi et a respecter le schéma de parcours de soins coordonnés si
différents intervenants sont nécessaires a la prise en charge de I'enfant(9).

Cependant, certains médecins généralistes évoquent des difficultés dans le dépistage et
I'orientation des enfants suspects de TSA. En premier lieu on retrouve un manque de
connaissance et de sensibilisation au sujet du TSA, que ce soit au cours de leurs études ou lors
de leur formation professionnelle continue. Secondement, en cas de suspicion, il existe un
mangque d’outils de dépistage simple a mettre en pratique en consultation afin de confirmer
ce doute. Enfin, une fois le doute confirmé, il y a souvent méconnaissance des ressources
territoriales concernant le TSA et un délai trop long avant I'accés a une prise en charge
spécialisée. Plusieurs travaux évoquent d’ailleurs I'intérét de créer un outil a disposition des
médecins généralistes concernant le TSA(10-14). Cet outil devant répondre aux différents
écueils mis en évidence et ainsi mettre a disposition des aides pour le repérage et le dépistage,
ainsi qu’un tracage des intervenants locaux a qui adresser I'enfant pour le diagnostic et les
interventions précoces. In fine l'outil devrait permettre au médecin généraliste de
s’approprier de facon sereine son role de référent dans le parcours de I’'enfant autiste. Jusqu’a
présent de nombreux généralistes déploraient d’étre exclus de la prise en charge de leur jeune
patient une fois celui-ci engagé dans un parcours diagnostic et thérapeutique.

Le but de cette these est donc de créer un tel outil afin de le mettre a disposition des médecins
généralistes exercant sur le territoire de la CPTS de Metz, mais surtout d’évaluer I'utilité et
I'acceptabilité de cet outil dans la pratique quotidienne de ces médecins.
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Dans un premier temps, nous nous attacherons a présenter la démarche de création de I'outil
internet ; qu’il s"agisse du contenu scientifique dont il est issu, aussi bien que des aspects
techniques qu’il sous-tend.

Dans un second temps, nous décrirons les différentes étapes de I'étude d'utilité et
d’acceptabilité concernant cet outil et évoquerons les pistes concernant son amélioration et
ses mises a jour futures.
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PARTIE | : CREATION DE L’OUTIL

(N Le trouble du spectre de I’autisme — Contenu scientifique de I'outil

1. Définition
a. Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux 5e version (15)
Le Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux dans sa 5e version (DSM 5)
regroupe les critéres diagnostiques des différents troubles mentaux que peut rencontrer le
praticien. Cette classification a pour but d’aider le médecin a poser un diagnostic fiable dans
le domaine de la psychiatrie. Au sein du DSM-5, le trouble du spectre de I'autisme fait partie

des troubles neurodéveloppementaux (TND). C'est cette classification qui est considérée
comme la plus a jour pour le diagnostic de I'autisme en France.

Les TND se caractérisent par leur apparition durant la période du développement de I'enfant.
s se traduisent par un déficit dans le développement socio-affectif ou psychomoteur menant
a une altération dans le fonctionnement personnel, social, scolaire ou professionnel de la
personne. Le déficit peut concerner un domaine spécifique ou entraver le fonctionnement
global de I'individu.

L'un des critéres diagnostiques majeurs d’un trouble du spectre de I'autisme est « un déficit
des interactions sociales et de la communication sociale réciproque » (critere A). Ce dernier
doit étre durable et envahissant et peut concerner les domaines verbaux et/ou non verbaux :

- le spectre varie entre une absence totale de langage oral a des capacités
langagiéres intactes mais utilisées de maniére atypique ;

- le déficit en communication verbale se traduit par un répertoire de gestes dit
fonctionnels (par exemple pointer du doigt) limité avec une utilisation
restreinte ou atypique des gestes expressifs durant la communication ;

- les déficits touchent également la réciprocité socio-émotionnelle, le langage
(lorsqu’il est présent) est utilisé de maniere unilatérale, I'individu n’initie pas
les interactions sociales ou présente des difficultés dans certaines situations
sociales notamment lorsque celles-ci sont complexes ou nouvelles ;

Le deuxiéme critére diagnostique majeur est défini par le caractére restreint et répétitif des
comportements, des intéréts et des activités. Il peut se manifester dans I'utilisation d’objets,
dans le langage, le comportement (critere B) par :
- une inflexibilité, une intolérance au changement et une ritualisation du
quotidien.
- des intéréts restreints trouvent anormaux dans leur intensité et/ou leur
contenu.

Le DSM-5 prévoit de spécifier I'association du TSA a :
- une pathologie médicale ou génétique ou a un facteur environnemental, a un
autre trouble du développement mental ou comportemental : désigné comme «
trouble du spectre de I'autisme associé a ... »
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- un déficit intellectuel associé : désigné comme « TSA avec déficit intellectuel »
- une altération du langage : désigné comme « TSA avec trouble du langage
associé ».

Pour poser le diagnostic, les critéres majeurs (critéres A et B) doivent étre présents des les
étapes précoces du développement (critere C) et retentir de fagcon équivoque sur le
fonctionnement de l'individu (critére D). A noter que méme si les troubles n’ont pas été mis
en évidence lors de la petite enfance, ils peuvent avoir existé depuis lors et se révéler lorsque
les mécanismes d’adaptation du sujet se retrouvent submerger par une situation plus
complexe. Par ailleurs, ils ne doivent pas s’expliquer par une autre cause tel qu’un handicap
intellectuel (critere E), bien que ces deux entités soient souvent associées. En cas
d’association, le diagnostic de TSA est posé si |'altération de la communication sociale est
supérieure a celle qui serait attendue en regard du déficit intellectuel connu. Les déficits
varient en fonction de la sévérité du trouble et de I'environnement dans lequel évolue le
patient et s’analysent en fonction des normes pour I'age, le sexe et le milieu culturel de la
personne concernée.

Une fois le diagnostic établi, le degré d’altération du langage et le niveau de fonctionnement
devront étre précisés, ainsi que la sévérité du trouble. Le niveau d’aide requis est un bon
moyen pour évaluer la sévérité. Cette derniére peut étre différente pour le critére A par
rapport au critere B (par exemple un patient peut nécessiter un niveau d’aide supérieur dans
ses interactions sociales que dans ses comportements stéréotypés) et doit donc étre évalué
de facon indépendante pour ces deux critéres.

e Le DSM-V est la classification la mieux actualisée pour le diagnostic de I'autisme.
Le trouble du spectre de I'autisme se définit par la présence de deux criteres majeurs :
des déficits persistants de la communication et des interactions sociales
le caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités
Les troubles doivent étre présents deés les étapes précoces du développement, retentir
sur le fonctionnement de I'individu et ne pas étre expliqués par une autre pathologie.
* On peut en préciser la sévérité et I'association a d’autres entités.

b. Classification Internationale des Maladies 10¢ version (16)

La dixieme version de la classification internationale des maladies (CIM 10) est la classification
médicale actuellement recommandée en France. Son but est de proposer des critéres
reconnus par tout le corps médical concernant un méme diagnostic. Le chapitre cing de cette
classification est dédié aux troubles mentaux et du comportement. Le TSA n’est pas
individualisé au sein de cette classification mais différencié en plusieurs catégories
appartenant aux troubles envahissant du développement (TED) qui appartiennent eux-mémes
aux troubles du développement psychologique.

Les TED se caractérisent par des altérations des interactions sociales réciproques et de la
communication, ainsi que par un répertoire d'intéréts et d'activités restreint, stéréotypé et
répétitif. La catégorie diagnostique des TED comprend :

- l'autisme infantile,

- l'autisme atypique,
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- le syndrome de Rett,

- les autres troubles désintégratifs de I'enfance,

- I’hyperactivité associée a un retard mental et a des mouvements stéréotypés,
- le syndrome d’Asperger,

- les autres troubles envahissants du développement,

- les troubles envahissants du développement sans précision.

En comparant cette classification au DSM-V, les troubles envahissants du développement sont
remplacés par les troubles du spectre de I'autisme. L’autisme infantile, I'autisme atypique, le
syndrome d’Asperger et les troubles envahissants du développement non spécifiés sont inclus
dans le TSA. Les autres sous catégories diagnostiques n’y figurent pas.

Une nouvelle version de la classification internationale des maladies, la CIM 11, devrait entrer
en vigueur en 2022. Cette derniére version se rapprochera du DSM-V en termes de
classification et de critéres diagnostiques du TSA(17).

e La CIM-10 est la classification médicale actuellement recommandée en France.

* Au sein de cette classification, le TSA est inclus dans un ensemble diagnostique
complexe nommé Trouble Envahissant du Développement qui parait obsoléte par rapport
au DSM-V.

* Une nouvelle version, avec une définition du TSA plus proche du DSM-V, devrait entrer
en vigueur en 2022.

2. Un sujet au coeur des politiques de santé
a. Une préoccupation commune au niveau national et régional

e Stratégie nationale autisme au sein des troubles du neurodéveloppement 2018-

2022(5)

La stratégie nationale autisme au sein des troubles du neuro développement 2018-2022,
dévoilée le 6 avril 2018, représente I'équivalent d’un 4e plan autisme francais. Elle fait suite a
une concertation nationale lancée le 6 juillet 2017. Les professionnels et les usagers du
systéme de santé ont été interrogés sur différentes thématiques concernant les TND : qualité
des soins, accessibilité, inclusion dans le monde du travail, scolarisation(18). Aux vues de cette
concertation, la stratégie nationale autisme s’attache a répondre a quatre ambitions : une
meilleure inclusion des personnes souffrant de TSA dans notre société, la mise en place
d’interventions adaptées et de parcours de soins fluides, 'amélioration des compétences des
professionnels de santé et le développement de la recherche dans le domaine du TSA. Pour
concrétiser ces ambitions, la stratégie nationale autisme regroupe vingt mesures au sein de
cing engagements, dont certains concernent particulierement le dépistage des TND et les
interventions précoces.

* Projet Régional de Santé de la Région Grand-Est 2018-2028(6)

Le Projet Régional de Santé (PRS), portée par I’Agence Régionale de Santé (ARS), a pour
vocation d’améliorer I'état de santé, de réduire les inégalités en santé et de favoriser |'acces
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au soin de la population d’une région donnée. Il se structure en trois parties : le cadre
d’orientation stratégique (désigne les priorités de la politique régionale de santé), le schéma
régional de santé et le programme régional d’acces a la prévention et aux soins (déterminent
les actions a mettre en ceuvre pour répondre aux problématiques dégagées). Trois des sept
axes stratégiques du PRS Grand-Est 2018-2028 concernent particulierement les enfants
suspects ou souffrant de TSA :

- axe stratégique n°2 : renforcer et structurer I'offre de soins de proximité

- axe stratégique n° 4 : faire évoluer le systéme de santé dans une logique de parcours

- axe stratégique n°5 : améliorer I'acces aux soins et I'autonomie des personnes agées,
des personnes en situation de handicap et des personnes en situation de fragilité sociale dans
une logique inclusive.

b. Sensibiliser au TSA

En soins primaires, une meilleure prise en charge passe par une meilleure appréhension du
TSA. L'une des mesures de la stratégie nationale autisme 2018-2022 vise la diffusion rapide
des connaissances aussi bien dans la formation continue des professionnels déja installés que
dans la formation universitaire des futurs professionnels de santé. Cette amélioration des
connaissances doit permettre un repérage précoce et la mise en place d’interventions deés
gu’il existe une suspicion de trouble du neurodéveloppement. Pour cela, la délégation
interministérielle en charge du pilotage de la stratégie nationale autisme a établi un
partenariat avec I’Agence Nationale du Développement Professionnel Continu en vue
d’améliorer I'offre de formation concernant le TSA.

La stratégie nationale autisme promeut également la sensibilisation des parents et des
professionnels de la petite enfance au repérage des anomalies du neurodéveloppement. Forte
de ces ambitions, diverses ressources ont été créées et diffusées. On peut notamment citer la
campagne « agir-tét » et son site internet ou encore la création du site « autisme info service
» a destination des parents(19-21). D’autre part, un guide d’aide au repérage des TND a été
émis a l'intention des médecins de premiere ligne(22).

Pour garantir la meilleure prise en charge des patients souffrants de TSA, le PRS Grand-Est
mise sur la diffusion large des connaissances, notamment grace a des outils utilisant les
nouvelles technologies.

c. Revaloriser le réle du médecin généraliste (23)

La derniére stratégie nationale autisme met fortement I'accent sur le role des professionnels
de premiere ligne dont fait partie le médecin généraliste. Elle leur attribue un role
prépondérant dans le dépistage mais aussi le suivi de I’enfant. Il doit ainsi rester destinataire
des comptes rendus des différents intervenants et continuer d’assurer le suivi habituel et les
soins non programmés. |l présente également un réle de soutien pour les proches du malade.
Dans ce sens, un document a spécialement été émis concernant son role dans le repérage et
le suivi de ses jeunes patients.
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Une nouvelle tarification permet au médecin de premiere ligne de valoriser la consultation
dédiée de dépistage, considérée comme une consultation tres complexe. Il s’agit de la
consultation repérage troubles de I'enfant (CTE) avec code CCE de la nomenclature NGAP,
rémunérée 60 euros en Métropole et 72 euros en Outre-Mer. Il peut également, de facon
annuelle, effectuer une consultation de suivi et de coordination considérée comme complexe.
Il s’agit de la Consultation Suivi Enfant (CSE) avec code CCX de la nomenclature NGAP,
rémunérée 46 euros en Métropole et 55,20 euros en Outre-Mer.

d. Fluidifier les parcours et favoriser I’acces aux soins

Selon le PRS Grand-Est, « des progrés ont été réalisés a la suite de la mise en oeuvre du 3éme
plan national autisme, notamment en termes de structuration et de gradation des
interventions a lintention des enfants : mise en place du triptyque
repérage/diagnostic/intervention précoces » (PRS ARS, Axe 5). Cependant, des actions restent
a entreprendre pour améliorer I'acces au soin et I'autonomie des personnes souffrants de TSA.
Du dépistage a la prise en charge, ces jeunes patients nécessitent I'aide de nombreux
professionnels médicaux et paramédicaux. Bien que la création de places en institution ou en
service reste d’actualité, cette derniére n’est pas suffisante pour répondre aux besoins des
personnes en situation de handicap (TSA notamment).

e En structurant I'offre de soin

L’objectif est de faire évoluer les prises en charge vers une logique de parcours de soin en
renforgant et structurant I'offre de soin de proximité. Le parcours de soin « s’entend comme
la prise en charge globale, structurée et continue des patients, au plus pres de chez eux » (PRS
ARS, Axe 4). L'intérét du regroupement en Communauté Professionnelle Territoriale de Santé
(CPTS) est mis en avant. L'une de ses missions est de favoriser |'organisation des parcours: «
les projets portés par les CPTS [...] devront en effet intégrer la logique de parcours de soins,
pilotés par I’équipe de soins primaires, @ commencer par le médecin traitant » (PRS ARS, Axe
2).

e En créant les Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO) (24)

Pour faciliter le travail des professionnels de premiére ligne, I'un des axes stratégiques du PRS
est de mettre en place des plateformes territoriales d’appui pour aider a I'organisation des
parcours complexes en identifiant les ressources que I'on peut mobiliser pour un patient sur
un territoire donné. La stratégie nationale autisme prévoit de faciliter I'acces aux interventions
précoces (cf 1.4.c) par la création de plateformes de coordination et d’orientation « autisme
TND » (engagement 2 — mesure 7). Le médecin traitant adresse une demande concernant
I'enfant a la plateforme avec ses constatations cliniques et ses prescriptions. Le médecin
coordonnateur de la plateforme organise le parcours de soin de I’enfant au sein du territoire
en l'orientant vers les professionnels paramédicaux avec qui elle a contracté. En cas de
nécessité, elle peut également orienter I'’enfant vers les équipes de diagnostic. Plus qu’un role
de coordination, la plateforme a également pour vocation d’aider les parents dans leurs
démarches administratives (constitution de dossier pour la Maison Départementale des
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Personnes Handicapées ou MDPH par exemple). Elle peut étre sollicitée pour les enfants de 0
a 6 ans. Une extension aux enfants de 7 a 12 ans est en cours de discussion.

e En créant le Forfait Interventions Précoces (25)

Au-dela de I'accessibilité géographique des soins, I'un des facteurs limitant de la prise en
charge du TSA est I'aspect financier. Les enfants nécessitent souvent l'intervention de
professionnels non conventionnés par |’Assurance Maladie tels que les psychologues, les
ergothérapeutes et les psychomotriciens. Ces professionnels pourront a présent étre
rémunérés par le « forfait intervention précoce », créé dans le cadre de la stratégie nationale
autisme 2018-2022, des lors qu’ils contractent avec la PCO. Il est déclenché par la PCO et donc
indépendant d’'une démarche aupres de la MDPH. Le montant du forfait varie selon les besoins
de I'enfant, sa durée est d’un an. Il peut étre prolongé de six mois si nécessaire : délai
d’instruction de dossier MDPH ou doute diagnostic persistant par exemple.

3. Parcours d’un enfant suspect ou souffrant de TSA (26)

En février 2018, la HAS publie la recommandation de bonne pratique « Trouble du spectre de
I'autisme : signes d’alerte, repérage, diagnostic et évaluation chez I’enfant et I'adolescent ».
Elle vient en complément des recommandations de 2005 concernant le diagnostic(27) et de
2012 concernant les interventions thérapeutiques(28). Le parcours de soin de ces enfants est
marqué par différents professionnels :

- les professionnels de premiere ligne : il s’agit des professionnels de la Petite Enfance
ou de I'Education Nationale (médicaux, paramédicaux ou non), des professionnels médicaux
ou paramédicaux exercant en libéral ou en dans des structures de soins primaires (Protection
Maternelle et Infantile par exemple) ;

- les professionnels de deuxieme ligne : il s’agit des professionnels agissant de facon
pluriprofessionnelle spécifiqguement formés au diagnostic de TSA mais aussi des
ophtalmologues et des ORL ;

- les professionnels de troisieme ligne : il s’agit des professionnels exercant au sein des
centres ressources autisme (CRA) ou de services hospitaliers spécialisés (neuro pédiatrie,
génétique).

a. Repérage

Le repérage d’une anomalie du développement concerne tous les enfants. Elle peut étre
constatée par n’‘importe quelle personne en contact avec ce dernier: parent, professionnel de
la petite enfance, médecin effectuant le suivi, etc.

Entre 0 et 18 mois, il est recommandé d’effectuer une consultation mensuelle de suivi. Chaque
consultation dont bénéficie I'enfant devrait, dans I'idéal, s’attacher a repérer des signes
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d’alerte de TND. Ces derniers sont variables en fonction de I’dge. Certains signes d’alerte
majeur devraient cependant étre largement connus et diffusés :
- quel que soit I'dge : inquiétude des parents ou régression des acquis en terme
relationnel ou du langage sans anomalie de I'examen neurologique
- a 12 mois et au-dela : absence de babillage ou gestes sociaux de communication
- a 18 mois et au-dela : absence de mot
- a 24 mois et au-dela : absence d’association de mots

Pour s’aider, le médecin peut s’appuyer sur le carnet de santé. Certains outils permettent
également de définir le caractére normal ou non du développement d’un enfant : échelle de
Brunet-Lézine-R, échelle de Denver, test simplifié de Gesell, inventaire francgais du
développement communicatif.

b. Dépistage

Le dépistage systématique du TSA n’est pas recommandé pour tous les enfants. La
consultation dédiée de dépistage doit avoir lieu dans les trois semaines qui suivent une
consultation de repérage équivoque. Cela concerne également les enfants présentant des
facteurs de risque de développer un TSA ou plus largement un TND:

- frére ou sceur atteint de TSA ou plus largement de TND (consultation a effectuer au

un an de I'enfant)

- exposition intra utérine a certains médicaments ou toxiques

- grande prématurité ou poids de naissance < 1500 g

- anomalie génétique ou chromosomique connue et habituellement associée au TSA

- anomalie cérébrale, microcéphalie

- ictére, encéphalopathie ou infection néonatale.

Cette consultation comprend :

- un examen clinique approfondi du développement

- un examen somatique a la recherche de toute cause pouvant mieux expliquer les
troubles,

- le dépistage des troubles visuels ou auditifs

- la réalisation d’un test de dépistage du TSA.

Pour le jeune enfant, la HAS propose |'utilisation d’outils de dépistage du TSA spécifique tel
qgue le M-CHAT, le questionnaire de communication sociale (SCQ), I'’Autism Spectrum
Screening Questionnaire (ASSQ), le Social Responsiveness Scale.

Si le médecin a respecté le contenu ci-dessus, il peut appliquer la tarification spécifique «
consultation repérage trouble de I'enfant » (cf I.3.c.).

Si le doute persiste a I'issu de cette consultation, il est conseillé de la répéter a un mois. S’il y
a confirmation de signes d’alerte de TSA ou TND, il est recommandé d’enclencher de facon
paralléle les examens a visée diagnostic et les interventions précoces. lls font appel aux
professionnels de deuxieme ligne.
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c. Interventions précoces

« Une intervention précoce peut étre définie comme toute intervention développementale
mise en place entre la naissance et I’dge de 8 ans dans les domaines physique, moteur, socio-
émotionnel et cognitif ». Elles sont d’autant plus efficaces qu’elles sont débutées avant quatre
ans. Les différentes interventions précoces sont listées dans la Figure 1 ci-dessous. Le délai
attendu entre la suspicion de TSA et le début des interventions doit idéalement étre inférieur
a trois mois chez I’enfant de moins de dix-huit mois ou inférieur a six mois apres cet age. Le
tableau ci-dessous, tiré de la recommandation de bonne pratique « Trouble du Neuro
Développement — Repérage des enfants a risque », détaille les différentes interventions
possibles. Quand il en existe une, le médecin généraliste adresse une demande concernant
I’enfant a la plateforme de coordination et d’orientation de son département afin que cette
derniére organise la prise en charge et déclenche le forfait intervention précoce (cf 1.3.d.).

Les enfants encore non accueillis dans des établissements d’accueil de jeunes enfants doivent
y étre orientés en urgence avec demande d’observation par un professionnel y exercant.

Dans l'idéal, les différents professionnels impliqués dans les bilans, les interventions précoces
et la démarche diagnostic doivent adresser les comptes rendus de la prise en charge au
médecin de I'enfant. Ceci notamment pour faciliter les démarches administratives des familles
faites en lien avec le médecin traitant (MDPH et Affection Longue Durée).

Déficit Type d'intervention

Troubles du tonus ou du développement de la motricité

ou de la posture Kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité,

Orthophonie, kinésithérapie, psychomotricité,
ergothérapie

Orthophonie, ORL

Troubles de l'oralité alimentaire et verbale

Troubles de la communication et du langage

Troubles visuels Orthoptie, ophtalmologie

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

Psychomotricité, éducation spécialisée,
psychologie, ou pédopsychiatrie

Trouble de la coordination isolé (maladresse) Ergothérapie, psychomotricité

Ergothérapie, psychomotricité
en fonction de I'age

Troubles de la motricité fine

Difficultés graphiques, environnementales et besoin

dinstaliation Ergothérapie, psychomotricité

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

< 4 ans : orthophonie, psychomotricité,

> 4 ans : orthophonie, psychomotricité plus si possible
neuropsychologie

Trouble de I'attention et des fonctions exécutives

Neuropsychologie, ergothérapie, orthophonie,
psychomotricité

Les professions surlignées en gras sont a prioriser.

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

Figure 1. Tableau d'orientation vers les orientations précoces

d. Diagnostic
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En paralléle des interventions précoces, le médecin oriente I'enfant et sa famille vers des
professionnels de seconde ligne formés au diagnostic de TSA/TND. Il s’agit d’équipe de
pédopsychiatrie ou de pédiatrie exergant au sein de structures spécifiques : centre médico-
psychologique (CMP), centre d’action médico-sociale précoce (CAMSP), centre médico-
psycho-pédagogique(CMPP). Mais aussi des réseaux de soins spécialisés ou des praticiens
libéraux coordonnés entre eux formés aux TND/TSA.

Les centres ressource autisme sont considérés comme des professionnels de 3e ligne ne
devant étre mobilisé qu’en cas de situations complexes :

- difficulté a établir un diagnostic

- association de troubles multiples

- tableau atypique

- désaccord au terme de la démarche diagnostique.

L'annonce du diagnostic doit revenir a un professionnel compétent dans le domaine des TSA
au cours d’une consultation dédiée. Un diagnostic provisoire peut étre posé pour ouvrir les
droits de I'enfant a la MDPH ou a I’Assurance Maladie.

e. Suivi (28)

Le médecin traitant est particulierement concerné en cas de pathologie somatique et/ou
intercurrente. Chez I'enfant souffrant de TSA, tout changement de comportement peut étre
en lien avec une pathologie aigué ou une douleur, dont I'expression est souvent atypique chez
ces enfants.

En dehors de ces situations, la HAS recommande une évaluation somatique annuelle par le
médecin référent. En cas de traitement de fond, cet examen doit étre réalisé de fagon plus
fréquente. Le médecin généraliste assure également son réle de prévention comme pour tout
enfant de sa patientele : vaccination, regle hygiéno-diététique (d’autant plus si I'enfant est
sous neuroleptique), examen dentaire, suivi de la croissance et du développement pubertaire.

Le suivi assuré par le médecin généraliste est renforcé par un suivi spécialisé tous les deux ans
entre I'age de deux et six ans, puis aux ages charniéeres de la vie. L’équipe d’interventions
spécialisées dans les TSA assure le suivi spécifique du trouble (évaluation pluriprofessionnelle
annuelle).

Concernant l'introduction de traitements psychotropes, les recommandations précisent que
le médecin généraliste assure le suivi et le renouvellement. Cependant, en dehors d’une
situation urgente, les traitements doivent étre initiés par un spécialiste qui en transmettra les
modalités au médecin traitant.

Le médecin généraliste exerce également un réle de soutien et de prévention aupres des
proches de I'enfant souffrant de TSA. C’est la que le terme « médecin de famille » prend tout
son sens. Il doit porter une attention particuliére a la fratrie et aux parents et étre capable de
les informer sur le TSA ainsi que les orienter vers un soutien psychologique ou de pair-aidance.
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Il. La Communauté Professionnelle Territoriale de Santé de Metz

Nées de la loi de modernisation du systéme de santé de 2016, les CPTS ont pour but de
coordonner entre eux des professionnels de santé et du secteur médico-social autour d’un
projet de santé. Ces professionnels ne sont pas regroupés dans un méme lieu d’exercice. Le
territoire d’'une CPTS est défini en fonction des problématiques de santé identifiées et des
professionnels souhaitant organiser leurs activités entre eux pour y répondre. Elles peuvent
étre soutenues financierement par I'ARS dans le cadre d’'un contrat avec des obijectifs
cibles(29).

La CPTS de Metz et environs a vu le jour en juillet 2018. Elle compte 68 communes regroupant
1696 professionnels de santé libéraux et 4 hopitaux et cliniques. Il s’agit du territoire
correspondant a la permanence des soins ambulatoires de Metz et environs (cf Figure 2). On
dénombre 281 médecins généralistes et 346 médecins spécialistes sur le territoire de la CPTS
de Metz et environs(30). Parmi eux, 163 ont adhéré a la charte CPTS les engageant ainsi a
respecter le projet de santé porté par cette derniere(31). En effet, la CPTS intervient dans le
développement de la prévention de certaines maladies et de nouvelles technologies pour
coordonner les professionnels de santé entre eux (I’application « Entr’actes » par exemple),
I’acces a un médecin traitant et a des soins non programmeés, la prise en charge d’'un méme
patient entre plusieurs professionnels de santé ainsi que le relai ville-ho6pital, et dans ce sillage
I'amélioration des parcours de soin. Elle ceuvre pour le partage des ressources du territoire
aussi bien humaines que structurelles. Le problématique de I'autisme se situe donc dans
plusieurs des missions que s’est fixée la CPTS de Metz et environs : la prévention par le
repérage et le dépistage précoce, la fluidification des parcours et I'exercice coordonné de
professionnels de santé libéraux(32).
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M. Aspects techniques et réglementaires de la création de I’outil
internet

1. Forme de I'outil, développement et intégration

L’outil internet se trouve sur une page internet hébergée par le site de la CPTS de Metz
comprenant un texte explicatif ainsi qu’un lien vers I'outil lui-méme et I'annuaire qui lui est
rattaché. La page est accessible dans I'onglet « prévention », rubrique « autisme ». La forme
principale de I'outil consiste en un arbre décisionnel contenu dans un fichier PDF renvoyant
par liens hypertextes a des documents ou sites internet utiles pour I'application des
recommandations de cet arbre. Un annuaire des structures utiles se trouve directement sur
la page internet renvoyant a I'arbre décisionnel.

Le modele de I'arbre a été créé avec le logiciel « Word » en utilisant un graphique « SmartArt
». Une fois terminé, le fichier Word a été converti en format PDF et modifié avec le logiciel «
SodaPDF » afin d’y intégrer les liens hypertextes. Le développement et I'intégration de la page
ont été gérés par Madame HABERT Anne-Lyse assistante polyvalente a la CPTS de Metz.

La page a bénéficié d’'une mise en avant a I'occasion de I’envoi par e-mail des questionnaires
évaluant son utilité et son acceptabilité par les médecins généralistes de la CPTS de Metz.

2. Critéres de qualité

Les criteres de qualité choisis pour la création de cet outil s’inspirent des criteres Health on
the Net(HON) (ref) et eEurope de 2002, qui semblaient étre les plus transversaux et les plus
applicables dans ce contexte. Ce choix a été effectué apres lecture de la revue de la littérature
de la HAS portant sur I’évaluation de la qualité des sites e-santé émise en 2007(33).

Criteres eEurope Criteres HON
- Transparence et honnéteté - Autorité
- Obligation de référence - Complémentarité
- Protection des données et de la - Confidentialité
vie privee - Attribution

- Actualisation de I'information I
- Justification

- Responsabilité
- Transparence

- Accessibilité .
- Financement

- Politique publicitaire

Transparence, honnéteté, autorité et complémentarité impliquent que le nom de I'auteur
ainsi que I'objectif du contenu et le public a qui il s’adresse soient mentionnés. Les sources de

30



financement, s’il y en a, doivent étre identifiées dans un souci de mise en évidence d’un conflit
d’intérét.

L'obligation de référence, 'attribution et la justification désignent I'obligation de fournir une
information de qualité justifiée par des sources fiables. Cela va de pair avec I'actualisation des
données. Des mises a jour doivent étre effectuées avec I’évolution de I'état de I’art. La date
de création de I'outil ainsi que de sa derniére mise a jour doivent figurer sur la page.

Le site doit respecter la protection des données et de la vie privée ainsi que la confidentialité
de I'utilisateur. La personne qui consulte le site doit avoir accés a une information concernant
la collecte des données et leur utilisation. Cela concerne également les données immatérielles
telles que les données de navigation et de connexion.

Concernant la responsabilité, les utilisateurs de I'outil doivent pouvoir contacter I'équipe en
charge du site hébergeant la page.

L'accessibilité désigne la facilité d’acces a I'outil internet, ainsi que sa facilité d’utilisation en
termes d’identification des informations et des ressources mobilisées ou de son ergonomie.

Si le site contient des publicités, ces derniéres doivent étre identifiées et différenciées du
contenu scientifique. Elles ne doivent pas contenir de contenu choquant ou violent. La
politique publicitaire du site doit étre accessible aux utilisateurs.

3. Cahier des charges

La page internet annonce comme objectif principal d’aider les médecins généralistes dans la
démarche de dépistage, de prescription d’interventions précoces et de suivi des enfants
autistes ou suspect d’autisme. La sensibilisation des médecins généralistes au sujet des TSA et
la création d’un annuaire de professionnels médicaux et paramédicaux de seconde ligne sont
des buts secondaires.

Le nom de 'auteur (auteure de cette these) ainsi que le contexte dans lequel la page a été
créée (travail de these) sont précisés dans un texte introduisant I'outil. Le comité éditorial
s’est composé de l'auteure de cette thése, de Madame Anne STEMART (Coordinatrice a la
CPTS de Metz), de Madame HABERT Anne-Lyse (Assistante Polyvalente a la CPTS de Metz) et
du Docteur Caroline RUEL (Directrice de these). Avant d’étre mis en ligne, I'outil a également
été soumis a relecture par les Dr Helen MECILI (médecin de la plateforme de coordination et
d’orientation 57), Dr Emilie RUMILLY (médecin de la plateforme diagnostique 3CPA) et Dr
Marie SCHOENBERGER (médecin au centre ressource autisme du CPN Laxou). Les
modifications nécessaires ont été apportées avant mise en ligne.

L’outil est accessible gratuitement, sans nécessité d’inscription, sur le site de la CPTS de Metz.

Aucune publicité ne figure sur la page. L'auteure de la thése n’a bénéficié d’aucun
financement pour son travail.
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Le site internet hébergeant la page respecte la confidentialité et le respect des informations
personnelles collectées. Dans ce sens, les utilisateurs peuvent consulter la page « Vos droits
RGPD » via le lien figurant en bas de site.

Les utilisateurs peuvent également prendre contact avec la CPTS via les informations
disponibles dans I'onglet contact en haut a droite du site.

Les informations contenues sur la page et dans |‘arbre décisionnel respectent les
recommandations de bonne pratique (Cf Ill. 4.). Les sources sont annoncées dans le texte
introduisant I'outil.

La mise a jour des informations pourra étre assurée par les internes exercant leur stage au
sein d’un des cabinets de médecine générale de la CPTS de Metz en fonction de I’évolution
des recommandations et des infrastructures du territoire.

4. Contenu scientifique

Le contenu scientifique de la page est issu de recherches menées sur le web. Afin d’obtenir
une information de qualité, les recherches ont utilisé des moteurs de recherche de sites
officiels :

- Site de la Haute Autorité de Santé

- Site du Gouvernement concernant le handicap (handicap.gouv)

- Site de la Caisse d’Assurance Maladie

- Site de I’ARS Grand-Est

- Site Autisme Info Service

Les mots clés utilisés étaient : autisme, interventions précoces, stratégie nationale autisme,
remboursement, plan régional de santé.

Les définitions de I'autisme proposées en I. 2. sont issues :
- de la version internet de la CIM-10
- de la cinquieme version imprimée du manuel diagnostic et statistique des
troubles mentaux (emprunté a la Bibliotheque universitaire)

Une premiere phase de recherche a été effectuée entre décembre 2019 et avril 2020. Les
recherches ont été interrompues en avril du fait de la situation sanitaire et de la réorganisation
des enseignements universitaires. Apres cette interruption, une nouvelle phase de recherche
a été menée entre novembre 2020 et février 2021 afin de consolider les recherches effectuées
précédemment et de proposer des informations actualisées et enrichies par du contenu qui
auraient pu étre publiées entre temps. Les entretiens avec les médecins des différentes
plateformes et du centre ressource autisme se sont déroulés entre mai et juin 2021 apres
création d’un arbre décisionnel initial. Certaines informations ont été modifiées apres les
entretiens afin d’adapter les recommandations nationales aux pratiques et structures locales
propres a la CPTS de Metz (Cf lll. 5.).

La carte de la sectorisation en psychiatrie a pu étre réalisée grace aux secrétariats du CAMSP
de Metz Devant Les Ponts et de Briey, ainsi que du service de pédopsychiatrie de I’'hbpital
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d’enfant de Brabois ayant fourni la liste des communes rattachées aux différents CAMSP ou
une cartographie de la sectorisation.

5. Adaptation de I'arbre décisionnel aux structures locales

L'arbre décisionnel a été adapté aux structures locales suite aux entretiens avec les Dr
RUMILLY, Dr MECILI et Dr SCHOENBERGER. La principale question concernait la répartition des
enfants au sein des différentes structures en fonction des spécificités de chacune. En effet, le
département de la Moselle dispose d’une équipe de diagnostic précoce de I'autisme nommée
plateforme 3CPA, rattachée au CAMSP APF de Metz. Ne serait-ce que sur le territoire de la
CPTS de Metz et ses environs on compte sept CMP, deux CAMSP et trois CMPP. Depuis avril
2021, la Moselle posséde également une plateforme de coordination et d’orientation
autisme-TND.

La plateforme 3CPA a vu le jour en janvier 2019. Elle intervient dans le diagnostic précoce de
I’autisme pour les enfants de 18 mois a 6 ans inclus. Elle concerne en premier lieu les enfants
pour qui un diagnostic de TSA au sein des TND est fortement suspecté. Le bilan diagnostique
est mené par |'équipe dans le domaine psychologique, social, psychomoteur, de la
communication, de l'interaction sociale, du jeu et de I'utilisation imaginative d’objet (bilan
ADOS-2). Son but n’est pas de mettre en place les interventions précoces. Les ordonnances
concernant un besoin de rééducation immédiat restent a la charge du médecin traitant et il
revient aux parents de prendre rendez-vous auprées des paramédicaux de leur choix. Le
médecin peut également orienter I'enfant vers la PCO pour qu’il bénéficie en paralléle
d’interventions auprés des professionnels non conventionnés. Dans ce cas il doit bien notifier
au médecin de la PCO que la prise en charge diagnostique est en cours avec la plateforme
3CPA. L'assistante sociale de la plateforme 3CPA accompagne les parents dans les démarches
administratives en lien avec la prise en charge de leur enfant une fois le bilan diagnostic
réalisé.

En cas de suspicion de TND (dont TSA) et de situation psycho-sociale complexe ou de difficulté
d’accés au soin il est préférable d’orienter I’'enfant vers des structures multidisciplinaires telles
qgue le CAMSP, le CMP ou le CMPP. Les différences entre ces différentes structures sont
notifiées dans le tableau a la page suivante (34).
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Secteur Organisatio | Public Composition Fonction
n concerné
CAMSP Médico Non Enfants de | pédiatres, - dépistage,
(Centre social sectorisé la pédopsychiatres, | diagnostic,
d’Actions (gestion naissance orthophonistes, rééducatio
Médico associative jusqu’a 6 kinésithérapeutes, | n,
Sociales majoritaire ans psychomotriciens, | traitement,
Précoces) ) Parents et | éducateurs de suivi des
fratrie de jeunes enfants, enfants
I’enfant psychologues, souffrants
assistants sociaux | de
handicap
aussi bien
psychique,
mental
ou/et
somatique
- action de
prévention
- dépistage
précoce
CMPP Médico Non Enfants et | pédopsychiatres, | prise en
(Centre social sectorisé adolescent | psychologues, charge de
Médico (gestion sdela rééducateurs la santé
Psycho associative naissance (orthophonistes, mentale de
Pédagogique | majoritaire jusqu’a 20 | psychomotriciens) | facon
) ) ans , spécifique
Parents et | psychopédagogue
fratrie de s, assistants
I'enfant sociaux
CMP-1J Sanitaire Sectorisé Enfants, pédopsychiatres prise en
(Centre (gestion adolescent | ou charge de
Médico hospitalier s, jeunes psychiatres, la santé
Psychologiqu | e adultes (a infirmiers mentale de
e Infanto majoritaire partir de 16 | psychiatriques, facon
Juvénile) ) ans prise psychologues, spécifique
en charge rééducateurs
en (orthophonistes,
psychiatrie | psychomotriciens)
adulte ,
possible) assistants sociaux.
Parents et
fratrie de
I’enfant
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Ces structures seront a méme de débuter les interventions précoces et d’enclencher les bilans
diagnostics. Si le délai pour un rendez-vous est trop important, la structure multidisciplinaire
peut adresser en parallele une demande a la PCO pour débuter les interventions précoces.

La plateforme de coordination et d’orientation TND de Moselle a débuté son activité en mars
2021. Elle intervient en premier lieu pour les enfants chez qui I’on suspecte un TND, sans qu’il
s’'agisse spécifiguement d’une suspicion d’autisme, et préférentiellement en dehors de
situations complexes nécessitant l'intervention de nombreux acteurs du meédico-social
(assistantes sociales, éducateurs). Aprés une période de bilan, la PCO va pouvoir orienter
I’enfant vers une équipe diagnostique adaptée aux besoins. La prescription et I'orientation
vers les professionnels conventionnés tel que ORL, ophtalmologue, kinésithérapeute,
orthoptiste et orthophoniste reste a la charge du médecin traitant, parfois apres proposition
du médecin de la PCO.

Le centre ressource autisme de Lorraine intervient dans le diagnostic de TSA chez les enfants
jusgu’a dix-huit ans, ainsi que dans la formation et la diffusion de connaissances autour du
TSA. ll intervient apres sollicitation des structures de niveau deux en cas de cas trés complexe,
incapacité a conclure au diagnostic de TSA ou désaccord concernant le diagnostic posé entre
les médecins ou entre les médecins et la famille. Il intervient rarement a la demande des
familles ou médecins de premiére ligne et a tendance, dans ce cas, a réorienter I’'enfant vers
les professionnels de deuxieme ligne pour effectuer les premiers bilans. |l ne possede pas de
role direct dans les interventions précoces et le suivi. Une fois le diagnostic posé il oriente vers
certaines spécialités telles que la génétique ou la neuropédiatrie (si besoin) et selon les cas :

- vers le médecin traitant pour qu’il prescrive les interventions pouvant étre effectuées

par les professionnels conventionnés et assure le suivi
- vers des structures pluridisciplinaires telles que les CAMSP, les CMP et les CMPP.

6. Outil final
a. Page de présentation, carte de la sectorisation et annuaire

ADHESION  Trouver un professionnel desanté  Accueil  CPTSMetzetenvirons v APSAM  Actualités  Offresdemploi  Newsletter Média v Contact =

Communauté

Professionnelle

Teriitorialede  coyip.19  coordination v  EntrActes v  Offredesoins v  Prévenfion v  Services v  Télémédecine  Législation  Accés réservé
Santé

Dépistage,Orientation et Suivi des
enfants suspects ou souffrant de TS

Usage a destination des médecins généralistes

C des medecins du Centre

on et d'orientation de Moselle d

ens intégrés afin d'accéder facile

rientation des enfants renvoyant notamment

ot 30 Mois
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Mise a jour le 05 juillet 2021.

® Télécharger 'ARBRE ® Télécharger le
questionnaire M-CHAT

® Télécharger la fiche
BONNES PRATIQUES

DECISIONNEL

amgn A e

SECTEUR CPT

Plateforme d’Orientation et de Coordination de
Moselle (PCO 57)

1, rue Pierre Simon de Laplace 57070 METZ | 06 734297 14
Contact : plateforme.pco57@apf.asso.fr
Horaires : Le lundi et le jeudi de 9h00 a 17h00

Plateforme 3CPA - Equipe Diagnostic Autisme |
CAMSP - APF- FH

1, rue Pierre Simon de Laplace 57070 Metz |03 87 76 54 14
Contact : 3cpa.plateforme@gmail.com

Horaires : Le vendredi de 8h30 a 12h30 et de 13h30 a 16h30 hors vacances
scolaires

CAMSP de Metz

1, Rue Pierre-Simon de Laplace 57070 Metz | 03 87 21 80 30

Contact : camsp.metz@apf.asso.fr

Horaires : Du lundi au vendredi 8n30-12h30 et 13h30-17h00. Les CAMSP ne sont
pas soumis @ sectorisation (accueil en fonction du lieu de résidence). Le CAMSP de
Metz accueille habituellement des enfants dans un périmétre de 20 km autour de ce
dernier ou au-dela selon le souhait des parents.

CMPP PEP Metz .

8, Rue des Dames 57000 Metz | 03 87 66 99 06

Contact : cmpp.metz@peplorest.org

Horaires : Lundi au Vendredi de 8h00 a 12h00 et de 13h00 a 18h00 (sauf Mardi
19h00)
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CMPP Antenne Metz-Borny
6, Rue d'Anjou 57 000 METZ | 03 87 7507 35

Contact : cmpp.borny@peplorest.org

Horaires : Lundi de 7h45 a 11h30 & 13h30 a 18h00 - Jeudi de 8h00 a 12h00 &
13h00 a 17h30 - Vendredi de 8h30 a 12h00 & 13h15 a 17h00

CMP Metz Devant-Les-Ponts

1, rue Nicolas Jung 57050 METZ DLP | 03 87 1579 06

Horaires : lundi et mardi de Sh00 a 18h00 et du mercredi au vendredi de 9h00 a
17h00. Ce CMP comporte une antenne du centre ressource autisme.

Sectorisation : AMANVILLERS / BRONVAUX / FEVES / HAUCONCOURT / LA MAXE
/ LORRY-LES-METZ / MAIZIERES-LES-METZ / MALANCOURT-LA-MONTAGNE /
MARANGE-SILVANGE / METZ DEVANT-LES-PONTS / METZ LA PATROTTE /
MONTOIS-LA-MONTAGNE / NORROY-LE-VENEUR / PIERREVILLERS / PLAPPEVILLE
/ PLESNQIS / ROMBAS / RONCOURT / SAINT-PRIVAT-LA-MONTAGNE / ST-MARIE-
AUX-CHENES / SAULNY / SEMECOURT / WOIPPY

CMP Winnicott Metz

2, Rue Paul Langevin 57070 METZ | 03 87 69 02 21

Un hépital de jour se situe sur le méme site, les enfants y sont orientés par le CMP

Sectorisation : ACHATEL / ALEMONT / ANGERVILLE / ANCY-SUR-MOSELLE /
ANTILLY / ARGANCY / ARRY / ARS-LAQUENEXY / ARS-SUR-MOSELLE / AUBE
/ AUGNY / AVANCY / ANCY / AY-SUR-MOSELLE / BAN-SAINT-MARTIN /
BAZONCOURT / BECHY / BERLIZE / BETTELAINVILLE / BEUX / BUCHY /
BURTONCOURT / CHAILLY-ENNERY / CHANVILLE / CHARLEVILLE-SOUS-BOIS /
CHARLY-ORADOUR / CHATEL-ST-GERMAIN / CHERISEY / CHESNY / CHEVILLON /
CHIEULLES / COIN-LES-CUVRY / COIN-SUR-SEILLE / COINCY / COLLIGNY / CORNY
/ COURCELLES-CHAUSSY / COURCELLES-SUR-NIED / CUVRY / DAIN-EN-SAULNOIS
/ DOMANGEVILLE / DORNOT / ENNERY / ETANGS (LES) / FAILLY / FEY / FLEURY /
FLEVY / FLOCOURT / FOVILLE / FRECOURT / FRONTIGNY / GLATIGNY / GOIN /
GONDREVILLE / GORZE / GRAVELOTTE / HAYES / JOUY-AUX-ARCHES / JURY /
JUSSY / LANDONVILLERS / LANDREMONT / LAQUENEXY / LEMUD / LESSY /
LIEHON / LOBE (LA) / LONGEVILLE-LES-METZ / LORRY-MARDIGNY / LOUVIGNY /
LUPPY / MAIZEROY / MAIZERY / MALROY / MARIEULLES / MARLY FRESCATY /
MARLY VILLAGE / MARSILLY / MECHY / MECLEUVES / METZ / MEY / MONCHEUX /
MONTIGNY-LES-METZ / MONTOIS-FLANVILLE / MOULINS-LES-METZ /
NOISSEVILLE / NOUILLY / NOVEANT / OGY / OLGY / ORNY / PAGNY-LES-GOIN /
PANGE / PELTRE / POMMERIEUX / PONTOY / POUILLY / POURNOY-LA-GRASSE
/ POURNOY-LA-CHETIVE / RAVILLE / REMILLY / RETONFEY / REZONVILLE /
ROZERIEULLES / RUGY / SAILLY-ACHATEL / SANRY-LES-VIGY / SANRY-SUR-NIED /
SCY-CHAZELLES / SECOURT / SERVIGNY-LES-RAVILLES / SERVIGNY-STE-BARBE /
SILLEGNY / SILLY-EN-SAULNOIS / SILLY-SUR-NIED / SOLGNE / SORBEY / ST-
AGNAN / ST-HUBERT / ST-JULIEN-LES-METZ / ST-JURE / STE-BARBE / STE-RUFFINE
/ THIMONVILLE / TRAGNY / TREMERY / VALLEE-DE-MONTVAUX / VANTOUX /
VANY / VAUCREMONT / VAUX / VERNEVILLE / VERNY / VEZON / VIGNY / VIGY /
VILLER L'ORME / VILLER-STONCOURT / VIONVILLE / VREMY / VRY

HORS SECTEUR CPTS

CAMSP THIONVILLE

2, rue Brilée 57100 THIONVILLE | 03 82 53 44 59

Les CAMSP ne sont pas soumis & sectorisation. Cependant le CAMSP de Thionville
accepte accueil des enfants selon un périmétre donné. Sont citées ici les communes
proches de la CPTS pour lesquelles les enfants peuvent étre orientés vers le CAMSP de
Thionville : BOUSSE / CLOUANGE / FAMECK / GUENANGE / GANDRANGE / LUTTANGE /
METZERESCHE / RANGUEVAUX / RICHEMONT / RURANGE-LES-THIONVILLE / UCKANGE /
VITRY-SUR-ORNE / VOLSTROFF

CMPP NORD-MOSELLE

21, rue Jean Jaurés 57700 HAYANGE Marspich | 03 82 54 90 74
Contact : cmpp.nordmoselle@peplorest.org

Horaires : Lundi, mercredi, jeudi et vendredi de 8h30 a 17h00 - Mardi de 8h30 a
19h00. Ce CMPP posséde une antenne & Uckange et Guénange.
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CMP THIONVILLE

43, rue de I'Ancien Hopital 57100 THIONVILLE | 03 82 53 86 52

Sectorisation : BOUSSE / GUENANGE / LUTTANGE / METZERESCHE / RURANGE-
LES-THIONVILLE / VOLSTROFF

CMP HAYANGE

57, rue du Maréchal FOCH 57700 HAYANGE | 03 82 85 10 06
Sectorisation : RICHEMONT/ UCKANGE

CMP HAGONDANGE

49, rue de la Gare - 57300 HAGONDANGE | 03 87 72 14 25

Horaires : Lundi, mercredi, jeudi et vendredi de 9h00 & 17h00 - Mardi de 9h00 a
18h00

Sectorisation : AMNEVILLE / CLOUANGE / FAMECK / GANDRANGE /
HAGONDANGE / MONDELANGE / MOYEUVRE-GRANDE / MOYEUVRE-PETITE /
RICHEMONT / ROSSELANGE / TALANGE / VITRY-SUR-ORNE

CMP BRIEY

Place du Quartier IGERT 54150 BRIEY | 038247 18 10

Sectorisation : AUBOUE / AVRIL / BATILLY / BRIEY / BRUVILLE / CHAMBLEY-
BUSSIERES / DONCOURT-LES-CONFLANS / GIRAUMONT / HATRIZE /
HOMECOURT / JOEUF / JOUAVILLE / LABRY / MARS-LA-TOUR / MOINEVILLE /
MOUTIERS / ONVILLE / PUXIEUX / ST-AIL / ST-JULIEN-LES-GORZE / ST-MARCEL /
TRONVILLE / VALLERQY / VILLECEY-SUR-MAD / WAVILLE

CMP PONT-A-MOUSSON (CMP Clémenceau)

29 rue Clémenceau 54700 PONT-A-MOUSSON | 03 83 8043 10
Horaires : Du lundi au vendredi de 9h a 17h

Sectorisation {BAYONVILLE-ARNAVILLE-SUR-MAD [/ BOUXIERES-5QUS-
FROIDMONT / CHAMPEY-SUR-MOSELLE / EPLY / LESMENILS / MAILLY-SUR-SEILLE
/ MORVILLE-SUR-SEILLE / MOUSSON / NORROY-LES-PONT-A-MOQUSSON /
PAGNY-SUR-MOSELLE / PHLIN / PONT-A-MOUSSON / PORT-SUR-SEILLE / PRENY /
RAUCOURT / REMBERCOURT-SUR-MAD / ROUVES / VANDELAINVILLE /
VANDIERES / VIEVILLE-EN-HAYE / VILCEY-SUR-TREY / VILLERS-SOUS-PRENY /
VITTONVILLE

CPTS Metz et environs La CPTS de Metz et environs n'est pas un
32 rue Lothaire service médical.

57000 Metz Pour toute demande de soins, contactez
0372510399 votre médecin traitant.
Ou en son absence, appelez Médigarde
au 0820332020

contact@cpts-metz.fr Pour une urgence vitale, appelez le 15

f ¥ @ in

”
X (pssurance
Maladie

Mentions Légales  Vos droits RGPD

La page se trouve a I'adresse suivante : https://www.cpts-metz.fr/outils-aide-depistage-tsa/

38



b. Arbre décisionnel

c O 8 hitpsswwn pts-metzfr/wy

Quiest-ce que l'autisme?

Quelques conseils
aMtat

- | 4  Zoom astomatigoe v

§

de la CPTS de Metz & Environs

Quand initier une démarche de dépistage TSA?

Suspicion de TSA Suspicion de TSA écartée
dédide de déoi da délal . Continuer le suivi habituel
MCHAT
| l '
Persistance d'un doute : Suspicion de TSA ou TND Suspicion de TSA écartée
mmu-e.mnhﬂ' confirmée Continuer le suivi habituel
[
Orienter vers les professionnels Elnﬂm-"kmll
Poursuivre le suivi de Fenfant
Orienter vers une prise
on charge adaptée
Apporter un role de soutient 3 la famille
de TND
SupcondeTND. — ol TR ot it aochs
Orrter v b Plteme drkesaton iy 865 Solte S/ el cexivi
de Cooedination (PCO) avec : au sein des TND
it >w(u-)

Role de la PCO :

- Revue du dossiot avec b médecin
traitant (il reate lo réféont)

> Orientation de lenfant vers les
peofessionneds non conventionnés
(ergo, psychomo, psychologue) =

- Orlentation vers lés structures

- Aide b la création du doggies MOPH

@ wwwepts-metz e

L’adresse de I'arbre décisionnel

® 32 rue Lothaire - 57000 Metz
& contact@cpts-metz fr

Platoforme SCPA o~ = CMP ou CMPP (0-18 ANS)
E ot ~

est la suivante:

content/uploads/2021/10/ARBRE-DECISIONNEL-04-02.pdf

Mmoo

<

https://www.cpts-metz.fr/wp-
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Le tableau ci-dessous reprend les liens rattachés au texte souligné en violet de 'arbre :

Texte

Lien

campagne agir-tot

https://agir-tot.fr/

et bien d’autres

https://www.cpts-metz.fr/wp-
content/uploads/2021/10/votre_patient_autiste-1.pdf

présence de

d’alerte

signe

https://www.cpts-metz.fr/wp-
content/uploads/2021/07/BONNES-PRATIQUES-SIGNES-
ALERTE.pdf

facteur de risque de
TSA

https://www.cpts-metz.fr/wp-content/uploads/2021/10/Capture-
decran-2022-02-03-a-15.08.34.png

échelle simplifiée de
Gesell

https://www.cpts-metz.fr/wp-content/uploads/2021/10/Capture-
decran-2022-02-03-a-15.10.20.png

inventaire francgais du
développement
communicatif

https://www.cpts-metz.fr/wp-content/uploads/2021/10/ifdc-
1.pdf

tndtest

http://tndtest.com/

MCHAT

https://www.cpts-metz.fr/wp-
content/uploads/2021/07/QUESTIONNAIRE-MCHAT.pdf

expliquer le parcours

https://www.cpts-metz.fr/wp-
content/uploads/2021/10/tnd_affiche _parcours_enfant _2020.pdf

cas complexe

https://www.cpts-metz.fr/wp-content/uploads/2021/10/Capture-
decran-2022-02-03-a-15.21.21.png

forfait
précoce

intervention

https://www.cpts-metz.fr/wp-
content/uploads/2021/10/tnd_fiche_technique_forfait_interventi
on_2020.pdf
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PARTIE Il : ENQUETE

l. Matériel et Méthodes

Nous avons mené une étude observationnelle descriptive transversale dont |’objectif
principal était de recueillir I'avis des médecins sur I'utilité de la création de l'outil et
I’acceptabilité dans la pratique quotidienne.

Les objectifs secondaires étaient d’évaluer la qualité du contenu et de sensibiliser les
médecins généralistes au TSA par la diffusion de I'outil.

La population cible était représentée par les médecins généralistes exercant sur le territoire
de la CPTS de Metz, indépendamment de leur adhésion a la charte CPTS, soit 281 médecins.

La méthode d’évaluation de l'utilité et de I'acceptabilité consistait en un questionnaire créé
sur GoogleForms (voir annexe 1). Il était composé de 17 questions : 6 questions a réponses
ouvertes courtes, 8 questions a réponse unique, 3 questions a choix multiples. Les questions
1 a 5 permettaient d’identifier le répondant afin de vérifier son éligibilité a la participation, il
était précisé en début de questionnaire que les données seraient cependant analysées de
maniére anonyme. Les questions 6 et 7 correspondaient a des données démographiques (age
et sexe des répondants). Les questions 8 a 11 évaluaient I'aisance des médecins généralistes
guant a la prise en charge des enfants et plus précisément du TSA. Les questions 12 et 13
évaluaient 'utilité de I'outil, les questions 14 et 15 son acceptabilité. La question 16 cherchait
le réle qu’avaient joué I'outil et sa diffusion sur la sensibilisation des médecins au TSA. Enfin
la question 17 permettait aux médecins de faire un commentaire libre, de facon facultative.
Le temps de réponse estimé était de cinq minutes.

Le questionnaire a utilisé deux canaux de diffusion : le mailing et la diffusion sur le site d’un
organisme de formation médicale continue local (AMMPPU). Le Conseil de I'ordre des
médecins et I'URPS ont été contactés pour participer a I’envoi des questionnaires mais n’ont
pas donné suite. Concernant le mailing, le questionnaire a été envoyé a toute personne
inscrite sous l'identifiant « médecin » sur la liste de mailing de la CPTS de Metz. La liste de
diffusion contenait 342 adresses mail représentant cependant un échantillon réel de 208
médecins généralistes installés sur la CPTS de Metz auxquels s’ajoutaient 40 doublons, 53
médecins généralistes hors territoire, 28 professionnels de santé autre que médecin
généraliste, 13 autres (personnel administratif de la CPTS ou profession indéterminée aprés
recherche). Il s’agit d’un échantillonnage partiel, seuls les questionnaires retournés et
répondant aux critéres d’inclusion ont été inclus.

Les critéres d’exclusions étaient les suivants: professionnel de santé autre que généraliste,
professionnel installé en dehors du territoire de la CPTS de Metz tel que délimité sur la figure
2.
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l. Résultats
1. Recueil des données

L'enquéte a été lancée le 5 juillet 2021. Les données ont été recueillies sur six mois, ceci ayant
été fixé de facon arbitraire. En plus de I'envoi initial du questionnaire par e-mail, deux relances
ont été effectuées en octobre et décembre 2021. Le nombre de réponses obtenues s’élevait
a 24 questionnaires. Parmi ces 24 questionnaires, 3 questionnaires ont été exclus : deux
répondants hors territoire CPTS et un questionnaire en doublon. 21 questionnaires ont été
inclus, soit un échantillon représentant 7,5% de la population.

3 exclus

-2 hors CPTS
-1doublon

Figure 3. Nombres d'inclus

2. Données démographiques

Parmi les répondants, 43% (9/21) des médecins étaient des hommes et 57% (12/21) des
femmes. 33% (7/21) des répondants avaient moins de 40 ans, 29% (6/21) entre 40 et 50 ans
et 38% (8/21) plus de 50 ans. Chaque classe d’age était représentée parmiles deux sexes.

Répartition de la population par dge et par sexe
14
12

10

Femme Homme

m<40ans m40-50 ans >50ans

Figure 4

Concernant la pratique de la pédiatrie, 5% (1/21) des médecins de I’échantillon rapportait n’en
faire que rarement ; 81% (17/21) régulierement et 14% (3/21) trés souvent. Aucun répondant
ne rapportait n’avoir aucune activité de pédiatrie au cabinet. Plus spécifiquement, les
médecins ont été interrogés sur le suivi de TSA déja effectué au cabinet, 90% (19/21) des
répondants avaient déja suivi des enfants autistes. Les 10% (2/21) n’en ayant jamais suivi
rapportaient qu’ils n’en avaient jamais vu au cours de leur carriére. Sur 19 médecins ayant
déja recu des enfants souffrant de TSA, 4 (21%) rapportaient gu’il s’agissait uniquement de
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soins non programmeés ; 10 (53%) assuraient le suivi et les soins non programmés et 5 (26%)
ne se pronongaient pas.

3. Aisance des médecins généralistes concernant le TSA

Concernant la définition et le repérage du TSA, aucun des participant ne se sentait totalement
a l'aise ; 43% (9/21) se sentaient en partie a I'aise ; 52% (11/21) se sentaient moyennement a
I'aise et 5% (1/21) pas du tout a laise.

Aisance ressentie concernant la définition et le
repérage du TSA

= Totalement a l'aise = En partie al'aise = Moyennement a l'aise = Pas du tout a l'aise

Figure 5

Concernant la prise en charge a proposer suite a une suspicion de TSA, aucun répondant ne
se sentait totalement a l'aise; 48% (10/21) se disaient en partie a l'aise; 38% (8/21)
moyennement a 'aise et 14% (3/21) pas du tout a laise.

Aisance ressentie concernant |la prise en charge
du TSA

= Totalement a l'aise = En partie al'aise = Moyennement a l'aise = Pas du tout a l'aise

Figure 6

Parmi les 19 médecins généralistes ayant rapporté avoir recu des enfants autistes en
consultation, 3 (16%) se sentaient a I'aise avec I'enfant ; 5 (26%) ne sentaient pas l'aise ; 11
(58%) ne se sont pas prononcés.
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4. Utilité de I'outil

L'utilité de I'outil correspond a son apport a la pratique de la médecine générale. Tous les
médecins ayant retourné le questionnaire (21/21) ont trouvé I'outil utile.

Le gain de connaissances et I'adaptation des informations contenues dans I'outil a la médecine
générale étaient les raisons les plus évoquées quant a I'utilité de I'outil (67% des répondants).
48% (10/21) des répondants ont indiqué que l'outil aurait pu les aider lors de difficultés
rencontrées précédemment. Dans une moindre mesure, 38% (8/21) des retours notaient que
les informations étaient adaptées au territoire de la CPTS de Metz et 29% (6/21) ont ressenti
un gain de confiance en eux pour le dépistage et la prise en charge du TSA apreés lecture de
I’outil. Aucun médecin n’a fait de commentaire libre concernant I'utilité de I'outil.

Critére d'utilité de 'outil
Autre

Gain de confiance en soi pour le dépistage et _

la prise en charge du TSA aprés lecture
Informations adaptées au territoire _
d'exercice (CPTS de Metz)
Aide qu'aurait pu apporter I'outil au cours de _

difficultés ressenties précédemment

O D & i

générale

Gain de connaissances apres lecture

0 2 - 6 8 10 12 14 16

Figure 7

5. Acceptabilité de I'outil

L’acceptabilité correspond a I'intégration de I'outil dans la pratique des médecins généralistes.
95% (20/21) des participants ont trouvé I'outil acceptable.

La majorité des médecins évoquait la clarté de I'outil comme critere d’acceptabilité (76% des
répondants) ; 67% (14/21) des médecins trouvaient que I'outil permettaient de gagner du
temps en consultation et que les informations ou les documents contenus dans I'outil étaient
facilement accessibles. Parmi les répondants, 52% (11/21) rapportaient que I'accés a I'outil se
faisait de fagon rapide et facile. Les informations semblaient complétes pour 10% (2/21) des
participants. Aucun médecin n’a fait de commentaire libre concernant 'acceptabilité de
I'outil.
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Critéres d'acceptabilité de |'outil

Autre
Informations complétes

Accés facile et rapide a I'outil

Facilité d'accés aux informations et/ou documents
contenus

Gain de temps |

Clarté de I'outil

Figure 8

Un participant (soit 5% des retours) a rapporté que I'outil ne lui paraissait pas acceptable. Les
raisons évoquées étaient le manque de clarté, la longueur d’utilisation et un acces trop long
ou compliqué pour accéder a l'outil. Il n’y a pas eu de commentaire libre accompagnant ce
retour.

6. Sensibilisation des médecins au TSA et commentaire libre

Tous les médecins ayant participé a I'’enquéte ont répondu se sentir concernés par le TSA : 57
% (12/21) sont plus sensibles au sujet aprés lecture de I'outil, pour 43% (9/21) cela n’a rien
changé.

Sensibilisation des médecins au TSA suite a la
diffusion de I'outil

= Qui, plus qu'avant
= |'y étais déja sensible cela n'a rien changé pour moi

= Non, car je me sens peu concerné par les TSA en tant que médecin généraliste

Figure 9

Un participant a précisé qu’il préférerait un arbre décisionnel plus synthétique et un annuaire
plus complet pour savoir ou adresser les enfants.
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Un participant trouvait délicat la nécessité de renseigner son nom pour répondre au
guestionnaire et suggérait 'utilisation d’'une demande de consentement. A noter que la
demande de consentement n’a pas été envisagée car il était précisé dans la description du
guestionnaire que les données seraient traitées de maniere anonyme.

1. Discussion

Bien que le nombre de retours soit limité, il n’existe pas de grande disparité entre le nombre
de femmes et d’hommes présents dans I'échantillon. De plus, toutes les classes d’ages sont
représentées parmi les deux sexes. Le sujet des TSA semblent donc concerner tous les
médecins généralistes aussi bien les hommes que les femmes, quelque soit leur expérience.
La majorité des répondants pratiquaient la pédiatrie et avait déja été confrontés au TSA au
cours de leur carriere. Il s’agit donc d’un échantillonnage cohérent pour |'évaluation de I'utilité
et I'acceptabilité d’un outil qui leur est destiné. Cela peut également mettre en évidence un
biais de sélection avec un retour seulement de personnes se sentant concernées par le TSA.

Majoritairement les médecins n’étaient que partiellement a l'aise avec la définition, le
repérage et la prise en charge du TSA. Ces éléments rendent légitime la création de supports
d’aide concernant les TSA destinés aux médecins généralistes. La totalité des répondants ont
d’ailleurs jugé I'outil internet utile. L’atout principal de I'outil semblait étre I'adaptation des
informations a la médecine générale. La force de cet outil est représentée par son ergonomie
et la centralisation des données. En effet, toutes les informations contenues sont accessibles
gratuitement sur internet mais sur des sites épars (handicap.gouv , site de la has, etc...). A
notre connaissance il n’existe pas d’autre ressource internet centralisant ces informations
sous forme d’arbres décisionnels contenant des liens hypertextes y renvoyant. A noter que
I'une des autres forces de I'outil est de répondre aux critéres de qualité des sites de santé
conseillés par la HAS.

De méme, nous n’avons trouvé aucune ressource en ligne établissant la sectorisation des CMP
pédopsychiatriques présents sur le territoire de la CPTS de Metz. Cependant un nombre moins
important des répondants trouvait I'outil adapté a leur territoire d’exercice. Il aurait pu étre
judicieux de demander des précisions aux médecins n’ayant pas retenu ce critere.

La construction du questionnaire ne permettait pas aux médecins ayant répondu « oui » a la
guestion concernant I'utilité de s’exprimer sur les aspects qui pourraient rendre I’outil inutile.
Il aurait pu étre intéressant d’ouvrir ces deux questions « oui, pourquoi? » et « non,
pourquoi ? » ainsi que de proposer une échelle numérique pour noter I'utilité de I'outil afin
d’obtenir un résultat plus fin et nuancé. De méme pour |'acceptabilité.

La majorité des médecins ont trouvé I'outil acceptable. Il semble que les médecins attendent
principalement d’un outil qu’il soit facile d’acces et d’utilisation claire et de permettre un gain
de temps en consultation. Il s’agit des critéres d’acceptabilité les plus cités par I’échantillon.
Ceci est confirmé par les critéres cités par le participant ne trouvant pas I'outil acceptable.
Tres peu de médecins ont jugé que I'outil contenait des informations complétes. On aurait pu
demander des précisions aux médecins n’ayant pas retenu ce critere. Cela peut également
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dénoter d’un manque de connaissances des médecins généralistes sur le TSA, qui ne sont alors
pas a méme de juger de I'exhaustivité des informations contenues dans I'outil.

Parmi les répondants, tous ont rapporté se sentir concernés par le TSA. Ceci peut également
mettre en évidence un biais de sélection, ces médecins auront plus tendance a trouver un tel
outil utile et acceptable. La diffusion de I'outil et du questionnaire n’a que légérement
sensibilisé les médecins généraliste au TSA puisque cela n’a rien changé pour quasiment la
moitié des répondants qui s’y disaient déja sensible.

L'une des limites de I'outil est représenté par la labilité des informations et des liens qu'’il
contient. La médecine est en constante évolution, un tel outil ne peut donc pas étre figé dans
le temps. De méme, les sites internet présents en lien hypertexte peuvent étre amenés a
disparaitre ou étre modifiés. Cet écueil a été rencontré en cours de rédaction de thése et
certains liens ont d( étre modifiés, notamment pour les documents présents sur le site
« handicap.gouv ». La solution a été que la CPTS héberge elle-méme les documents rattachés
a I'arbre décisionnel. L'actualisation des données pourrait étre assurée par un interne en
stage a la CPTS de Metz. L'annuaire pourrait étre complété avec les paramédicaux et les
spécialistes hors structures souhaitant priorisés les enfants avec TSA. La forme de I'outil (arbre
décisionnel avec lien hypertexte +/- annuaire des professionnels concernés) pourrait étre
appliquée a d’autres pathologies présentant un parcours de soin complexe (maladie
d’Alzheimer et apparentés par exemple), I'outil portant sur le TSA pourrait étre utilisé dans
d’autres territoires en I'adaptant aux ressources locales.

L'une des limites de I'’étude concerne le nombre peu important de participants. Les raisons
que l'on peut évoquer sont la méconnaissance et/ou le manque d’intérét pour les TSA ou
encore une mauvaise diffusion de I'outil et du questionnaire. En effet, la diffusion a eu lieu
lors d’'une période ou les médecins généralistes étaient largement sollicités par e-mail
(période de crise sanitaire avec mailing fréquent de la CPTS, de I’'URPS, du CDOM...). Cela a pu
compromettre la participation. L'une des solutions aurait été de tirer au sort des médecins de
la CPTS, de les contacter directement pour leur présenter I'outil et de leur faire passer le
guestionnaire en présentiel. On aurait également pu mener I'enquéte sous forme d’entretien
semi-structuré.

V. Conclusion

Le Trouble du Spectre de I'Autisme est une pathologie récemment placée au cceur de
nombreuses politiques de santé. Il existe une réelle volonté d’améliorer le parcours de soins,
souvent complexes, de ces enfants et de leur famille. La création des Plateformes de
Coordination et d’Orientation est I'un des leviers de cette amélioration. Les parcours devraient
aussi se fluidifier avec la création de nouveaux modes d’exercice telle que I'organisation des
professionnels d’un territoire en Communauté Professionnelle Territoriale de Santé.

Le Trouble du Spectre de I’Autisme reste encore un sujet sur lequel les médecins généralistes
ne se sentent globalement pas a l'aise bien qu’ils le rencontrent a leur cabinet. La création
d’un outil internet d’aide au dépistage et a I'orientation des enfants souffrants ou suspects
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d’autisme pour les médecins de la CPTS de Metz a recu un accueil favorable. Tous les médecins
de la CPTS ayant retourné le questionnaire ont jugé I'outil utile et 95% d’entre eux I'ont jugé
acceptable. Un tel outil pourrait donc connaitre une plus large diffusion avec une application
a d’autres pathologies au parcours de soins complexes ou une adaptation a d’autres
territoires.

La faiblesse de notre étude tient au nombre limité de retours (7,5% de taux réponse).
Malheureusement nous ne connaissons pas les raisons exactes de cet événement. Si un tel
outil venait a étre évalué de nouveau, il faudrait envisager d’autres canaux de diffusion
(certaines institutions comme les ARS, le CRA, les CMP, CAMSP, CMPP) ou une autre modalité
d’évaluation de l'outil (entretien semi structuré, présentation en présentiel de I'outil et
passage du questionnaire).

L’exactitude des données de I'outil reposant sur sa mise a jour réguliere, ce travail pourrait
étre demandé a un interne de la CPTS de Metz.
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ANNEXE

Annexe 1.

Utilité et Acceptabilité d'un outil d'aide au dépistage et a I'orientation des enfants
suspects ou souffrant de Troubles du Spectre de I'Autisme

Ce questionnaire évalue I'utilité et I'acceptabilité auprés des médecins généralistes de la CPTS
de Metz d’un outil internet d’aide au dépistage, a I'orientation et au suivi des enfants suspects
ou souffrant de trouble du spectre de I'autisme.

Il se compose de 16 questions et un commentaire libre facultatif. Le temps de passation est
en moyenne de 5 minutes. Seuls les médecins généralistes de la CPTS de Metz sont invités a 'y
répondre. Les résultats seront traités de facon anonyme.

L’outil est mis en ligne sur le site de la CPTS sur le lien suivant https://www.cpts-metz.fr/outils-
aide-depistage-tsa/ . La lecture de I'outil en lui-méme prend en moyenne 5 a 10 minutes.

Question 1. Nom et Prénom
Question 2. Spécialité
Question 3. Lieu d’exercice
Question 4. Téléphone
Question 5. Mail

Question 6. Etes-vous ?
o Un homme
o Une femme

Question 7. Quel est votre tranche d’age?
o< 40ans
O Entre 40 et 50 ans
o =50 ans

Question 8. Vous pratiquez des examens de suivi du développement du nourrisson/ de
I’enfant:

O Jamais

O Rarement

0 Régulierement

0O Treés souvent

Question 9. Vous sentez vous a |'aise avec la définition et le repérage des troubles du
spectre de I'autisme (savoir le reconnaitre et I'évoquer) ?

0O Totalement a I'aise

0 En partie a laise

0 Moyennement a l'aise
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o Pas du tout a I'aise

0O Totalement a I'aise

0 En partie a l'aise

0 Moyennement a l'aise
0 Pas du tout a I'aise

Question 11. Suivez-vous/ Avez-vous suivi des enfants suspects ou souffrant de trouble du
spectre de I'autisme (suivi régulier ou consultation pour soin non programmé) ? (plusieurs
réponses possibles)

o Oui, et je me sens/sentais a l'aise

0 Oui, mais je ne me sens/sentais pas a 'aise

0 Oui, mais seulement pour des soins non programmés
0 Oui, pour du suivi et des soins non programmeés

o0 Non, car je n’en ai pas encore recu a mon cabinet

0 Non, car j'ai préféré passer la main apres le diagnostic
o Non, car I'enfant a été perdu de vu apreés le diagnostic

Question 12. L’outil proposé vous parait-il utile pour votre pratique ?

0 Oui
o0 Non

Question 13a. (Seulement si réponse « oui » a la question 12) Si oui, pourquoi ? (plusieurs
réponses possibles)

0O Je me suis déja retrouvé en difficulté devant une suspicion de TSA et cet
outil m’aurait aidé

0 J'ai appris des choses grace a cet outil

0 Je me sens plus confiant dans le dépistage, |'orientation ou le suivi des
enfants suspects/souffrant de TSA aprés lecture de cet outil

O Les informations me semblent adaptées a la médecine générale

O Les informations me semblent adaptées a mon territoire d’exercice (CPTS
de Metz)

O Autre

Question 13b. (Seulement si réponse «non» a la question 12) Si non, pourquoi ? (plusieurs
réponses possible)

0O Je ne me sens pas concerné car je fais peu ou pas de pédiatrie

O Je préfere passer la main rapidement en cas de TSA suspecté ou avéré

O Les informations ne me semblent pas adaptées a la médecine générale

O Les informations ne me semblent pas adaptées a mon territoire d’exercice
(CPTS de Metz)

0 Je trouve qu'’il existe une absence de gain comparé a la lecture des
recommandations HAS

o Autre

Question 14. Dans votre pratique courante, cet outil vous parait-il acceptable ?

Question 10. Vous sentez-vous a |’aise avec la prise en charge a proposer en cas de suspicion
de trouble du spectre de I'autisme chez un enfant?
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O Oui
o Non

Question 15a. (Seulement si réponse «oui» a la question 14) Si oui, pourquoi ? (plusieurs
réponses possibles)

o Clarté de I'outil (forme, vocabulaire, tournure de phrase, etc)

0O Gain de temps en consultation

O Facilité d’accés aux information et/ou aux documents utiles

o Informations complétes

0 Acces facile et rapide a I'outil

O Autre

Question 15b. (Seulement si réponse «non» a la question 14) Si non, pourquoi ? (plusieurs
réponses possible)

0 Manque de clarté (forme, vocabulaire, tournure de phrase, etc)

0 Trop long a utiliser

0 Manque de certaines informations

- Si vous cochez cet item : lesquelles ?
o Accés a I'outil long et/ou compliqué
O Autre

Question 16. Cette enquéte, ainsi que I'outil qui s’y rattache, vous ont-ils sensibilisés au
dépistage des troubles du spectre de I'autisme chez I'enfant?

0 Oui, Plus gu’avant

0 J'y étais déja sensible, cela n’a rien changé pour moi

0 Non, car je me sens peu concerné par les TSA en tant que généraliste

Question 17. Un dernier commentaire ? (informations que vous auriez souhaité voir
apparaitre dans |'outil, remarques concernant la mise en forme, etc)
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RESUME

Le Trouble du Spectre de I’Autisme est une pathologie au parcours de soin complexe se
trouvant au coeur de nombreuses politiques de santé. Il existe encore des retards au diagnostic
et a la prise en charge de ce type de pathologie. Ce phénoméne peut s’accentuer du fait de
difficultés ressenties par les médecins de premiere ligne a appréhender ce trouble et a
orienter ces enfants.

Nous avons voulu créer un outil internet d’aide au dépistage, a I'orientation et au suivi des
enfants suspects ou souffrant de TSA a destination des médecins généralistes exercant sur la
CPTS de Metz. Cet outil a pris la forme d’un arbre décisionnel renvoyant par lien hypertexte
aux documents utiles au repérage, au dépistage et a I'orientation des enfants suspect de TSA.
Il s"accompagne d’un annuaire des structures du médico-social et des équipes diagnostiques
présentes sur le territoire de la CPTS de Metz et d’une cartographie de la sectorisation des
CMP pédopsychiatriques du territoire.

Nous avons ensuite évalué I'utilité et I'acceptabilité de cet outil a I'aide d’un questionnaire
électronique a destination de ces généralistes. La totalité des répondants ont trouvé |'outil
utile. La cohérence des informations contenues dans I'outil avec I'exercice de la médecine
générale et le gain de connaissances qu’il pouvait apporter aux participants étaient les criteres
d’utilité les plus cité. 95% des participants ont jugé I'outil acceptable. La clarté de I'outil était
le critere d’acceptabilité le plus retenu par les médecins ayant retourné le questionnaire. Au
vue de I'accueil favorable des médecins généralistes il pourrait étre intéressant d’étendre ce
genre d’outil a d’autres pathologies ou d’autres territoires.

La faiblesse de notre étude repose cependant sur le nombre restreint de participants. Ce
phénomeéne peut avoir plusieurs explications : mauvaise diffusion de I'outil, indisponibilité des
médecins pour répondre au questionnaire (contexte de crise sanitaire), manque d’intérét ou
méconnaissance du TSA. Un autre mode de diffusion de I'outil ou de sollicitation des médecins
généralistes aurait pu augmenter la participation a I'enquéte.

TITLE : Usefulness and acceptability assessment by the general practitioners of the Metz
Territorial Professional Health Community of an internet tool to help screening, orientation
and follow-up of children with autism or suspect of autism.

DISCIPLINE ADMINISTRATIVE : MEDECINE GENERALE — 31 mars 2022

MOTS CLE : Autisme — Parcours de soin — CPTS — Dépistage — Orientation — Médecin
généraliste

Université de Lorraine Faculté de Médecine de Nancy

9, avenue de la Forét de Haye 54505 VANDOEUVRE LES NANCY
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