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Les TND, où en est-on en région Pays de la Loire ?

05/04/2022

InterPro SRAE TA  

Loire-Atlantique

?



- A destination des acteurs de la région Pays de la Loire
- Format mixte : présentiel/visio

Journée annuelle d’information et d’échanges sur le 
parcours de santé des enfants avec Troubles 
d’Apprentissage. 
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Thématique 2022

Les Troubles du NeuroDéveloppement, 
où en est-on en région Pays de la Loire ?
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• MICRO et CAMERA DESACTIVÉS pour les participants

• CAMÉRA ACTIVÉE lors de la prise de parole et présentation du nom / profession

• Une VISIOCONFÉRENCE ENREGISTRÉE

• Une PRÉSENTATION EN PARTAGE d’écran puis des TEMPS d’échange

• Le FIL DE DISCUSSION accessible pour toutes vos questions, remarques…etc. 

• Une ATTESTATION DE PRÉSENCE sur demande

MODALITÉS DE LA VISIOCONFÉRENCE
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Sabine LEVOIR DUBOULET : Orthophoniste SRAE TA

Elodie MARBLEZ : Ergothérapeute SRAE TA

DÉFINITION DES TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND) 

ElodieSabine Marine



Trouble

développement

SIGNIFICATIF

DURABLEDÉVELOPPEMENTAL

Sévérité/intensité 
Retentissement significatif dans les 
apprentissages et la vie quotidienne

Difficultés persistantes malgré 
une prise en charge

Pas mieux expliqué par :

- un trouble sensoriel 
- un déficit intellectuel 
- un trouble psychoaffectif 
- un trouble neurologique acquis 
- une carence environnementale ou éducative

TROUBLE 

NEURODÉVELOPPEMENT

QU’EST-CE QU’UN TROUBLE NEURODÉVELOPPEMENTAL ?



Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de l’attention 
avec ou sans hyperactivité

Troubles du spectre de l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V



• Trouble du langage

• Trouble de la phonation (en réalité trouble 
des sons de la parole)

• Trouble de la fluence

• Trouble de la communication sociale 

• Trouble de la communication non spécifié

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V

Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de 
l’attention avec ou sans 

hyperactivité

Troubles du spectre de 
l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 



• Lecture (exactitude, vitesse, compréhension 
épellation)

• Expression écrite (orthographe et clarté de 
l’expression écrite)

• Maitrise du sens des nombres

• Raisonnement mathématique

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V

Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de 
l’attention avec ou sans 

hyperactivité

Troubles du spectre de 
l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 



Inattention et/ou hyperactivité-impulsivité

Dans deux situations

Exemple : à la maison et à l’école

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V

Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de 
l’attention avec ou sans 

hyperactivité

Troubles du spectre de 
l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 



• Trouble Développemental de la coordination

Coordination motrice nettement inférieures au
niveau escompté pour l’âge chronologique,
perturbant les activités de la vie quotidienne,
scolaires, préprofessionnelles et professionnelles, les
loisirs et les jeux.

• Tics : mouvements stéréotypés, compulsions et
comportements répétitifs centrés sur le corps

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V

Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de 
l’attention avec ou sans 

hyperactivité

Troubles du spectre de 
l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 



• Déficits persistants de la communication 
et des interactions sociales 

• Activités restreintes et répétitives

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V

Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de 
l’attention avec ou sans 

hyperactivité

Troubles du spectre de 
l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 



• Déficits des fonctions intellectuelles Raisonnement, 
abstraction, résolution de pb, planification…

• Déficit des fonctions adaptatives avec 
retentissement sur l’acquisition de l’autonomie la 
participation sociale

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V

Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de 
l’attention avec ou sans 

hyperactivité

Troubles du spectre de 
l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 



• Spécifiés : contexte médical (prématurité, 
exposition aux toxiques, sd génétique…)

• Non-spécifiés : TND ne remplissant pas toutes 
les conditions pour être catégorisé

TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT (TND)      SELON LE DSM-V

Troubles de la communication

Troubles spécifiques des 
apprentissages 

Troubles du déficit de 
l’attention avec ou sans 

hyperactivité

Troubles du spectre de 
l’autisme

Troubles développement 
intellectuel

Autres TND

Troubles moteurs 
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Coordinatrice de Parcours
Claire PARFAIT

Directrice SRAE TA
Christelle DOUCE

Ergothérapeute
Elodie MARBLEZ

Chargée de Communication
Oumaima BENOMAR

Psychologue
Marine DIME

Orthophoniste
Sabine LEVOIR DU BOULET

UNE ÉQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE 

Structure Régionale d’Appui et d’Expertise Troubles 
d’Apprentissage (SRAE TA)



Structure Régionale d’Appui et d’Expertise pour les Troubles d’Apprentissage 

en Pays de Loire

SRAE TA :

Améliorer le parcours des enfants avec TA

à l’échelle régionale et territoriale
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Une Association Mandatée par l’ARS 



SRAE TA
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SRAE TA
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PARCOURS DIAGNOSTIQUE EN PDL

Niveau 1
= situation simple

Médecins de premier recours
généralistes, pédiatres, PMI, Med Sco

+ libéraux

Niveau 2
= situation complexe

Equipe institutionnelle
CAMSP, CMP, CMPP, HDJ libéraux

PCO
TND

Forfait 
précoce

Grille de repérage HAS

Niveau 3
= situation très complexe CRTA CRA U2PEA

Dispositifs d

Dispositifs 
d’appui



février 24 24

SRAE TA



février 24 25

SRAE TA



QUI ?

Familles – Professionnels : enfants de
moins de 18 ans (présentant des
difficultés d’apprentissage du langage
et des apprentissages (définition HAS)

QUAND ?

En cas de questionnements sur le 
parcours de l’enfant.

COMMENT ? 

- E-mail avec dépôt de documents sur 
une plateforme sécurisée

- Téléphone 02 40 08 43 09 

QUOI ?

- Conseils – informations diverses sur 
le parcours de soins et scolaire

- Orientation dans le parcours 
diagnostique

- Soutien diagnostique aux 
professionnels de 1er recours 
(concertations)

- Porte d’entrée obligatoire au CRTA 
pour les enfants avec troubleS 
d’apprentissage hors contexte 
médical particulier



Troubles du dévelop-
pement intellectuel

Autres TND



21/02/2024 Document confidentiel - reproduction interdite 28

Fanny GOLLIER-BRIANT : Pédopsychiatre

UNITÉ UNIVERSITAIRE DE PSYCHIATRIE DE L’ENFANT 
ET DE L’ADOLESCENT (U2PA)



Présentation U2PEA :

Dr Fanny GOLLIER-
BRIANT, Interpro SRAE TA 
Loire-Atlantique



Points importants

Centre régional TDAH (5-17 ans)

Centre compétence Maladies Rares à expression 

psychiatriques

TND complexes avec suspicion de TDAH (plus de 50% ont un trouble 

spécifique des apprentissages associés, 30% un trouble du spectre de 

l’autisme, et plus de la moitié ont une comorbidité psychiatrique)

L’U2PEA c’est : 2 
thématiques distinctes



Points importants

30, bvd Jean Monnet, 44093 CEDEX 1 NANTES

CHU Nantes, Hôtel Dieu, Bâtiment Jean Monnet

Rez-de-chaussée Haut, à côté du CRTA, suivre les 
flèches bleues

0ù sommes-nous ?



Points importants

1 psychologue temps plein, 1 orthophoniste et un 

psychomot à mi-temps

1 secrétaire temps plein, 1 ARC mi temps 

1,2 ETP médical et 1,5 interne

L’équipe pour la clinique





Points importants

Introduction de prises en charge innovantes

Recours sur situations complexes

Enseignement, formation, recherche

Missions



Points importants

Niveau 3 dans parcours de soin

Adressage par pédiatre ou pédopsychiatre, libéral ou 

en structure niveau 2 (CMP, CMPP, Sessad…. )

Dépannage secteurs/libéral SI URGENCE

Adressage



Points importants

Groupes thérapeutiques

Bilans diagnostiques complexes (cs pédopsychiatriques, 

bilan ortho/psychomot)

Psychothérapies (individuelle, parent-enfant et familiale)
Guidance éducative

Offre de soins



Points importants1120 consultations médicales pour une file active > 

650 patients/an

160 nouveaux bilans diagnostiques effectués

Groupes thérapeutiques

Remédiation cognitive (2 groupes/an, 12 enfants)

Habiletés parentales (4 groupes/an, 40 personnes)

Habiletés sociales (4 groupes/an, 20 enfants)

Méditation pleine conscience (1 groupe pilote, 4 enfants)

Activité sur 1 an
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PSYDEV

Centre 

compétences 

MREP

UD3A

PCO OSCAR

Centre régional 

TDAH

Perspectives
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PSYDEV

Locaux
Renforcer 

formations

Moyens humains 

(psy, AS)

Renforcer 

recherche

Besoins



Points importants

Avis médical : fanny.gollierbriant@chu-nantes.fr

Par mail : bp-uupea@chu-nantes.fr

Merci de votre attention !

Nous contacter



QUI ?

QUAND ?

COMMENT ? 

QUOI ?



Troubles du dévelop-
pement intellectuel

Autres TND

U2PA 
(TDAH)
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Isabelle TACET : Cheffe de service

CENTRE RESSOURCES AUTISME (CRA)



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

Le CRA dans le parcours 

des enfants avec TSA

Réunion interpro Maine et Loire de la SRAE-TA

Isabelle TACET, cheffe de service au CRA 

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Qui sommes nous ?

Présentation du CRA



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Le CRA des Pays de la Loire

Statut : GCSMS - médico-social

Date d’agrément : 19/04/2007

Lieu : Pôle régional au CHU d’Angers 

Antennes : 5 départements

En Maine et Loire : au CHU d’Angers

Equipe : pluridisciplinaire

Public : enfants, adolescents et adultes 

intéressés ou concernés par le TSA*

www.cra-paysdelaloire.fr

Centre Ressources Autisme Pays de la Loire

*Trouble du Spectre de l’Autisme

http://www.cra-paysdelaloire.fr/


C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Nos missions

INFORMATION

accueil et orientation

APPUI AUX DIAGNOSTICS 

complexes

DOCUMENTATION

FORMATION des professionnels

et des proches aidants

RECHERCHE

ANIMATION DU RESEAU 

régional et local

EXPERTISE

auprès des instances

TSA



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Le CRA dans le parcours 

des enfants avec TSA

Modalités d’accès



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Le parcours des enfants TSA 
– Diagnostic -

▪ Réorientation des demandes de diagnostic de 1ere

intention ou si « situation simple » (clinique évidente)

▪ Pour les 0-6 ans : information et orientation vers la

PCO

▪ Pour les 7-17 ans : information et orientation vers les

niveaux 2 (CMP, CMPP, libéral…)

▪ Réalisation des diagnostics si « situation complexe »

(Nombreuses pathologies ou handicaps associés ; diagnostic(s)

divergent(s), contexte social, familial complexe ; demande de 2nd

avis, errance diagnostique…)

26 demandes 
réorientées en 

2021 dont 6 
vers la PCO49

Au total, 36 
bilans réalisés 
en 2021 dont 
6 enfants (2 
TSA et 4 non 

TSA)



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Procédure de traitement 
des demandes de diagnostic

Réception des 
demandes complexes 
par la secrétaire (par 

mail, courrier ou 
téléphone)

Dossier de 
demande de 

consultation + 
adressage 
médical

Dossier complet 
analysé par la 

cellule d’analyse 
des demandes 
qui définit une 
« modulation »

Mise sur liste 
d’attente - Priorisation 
des demandes d’enfants

Envoi d’un dossier de demande 
de consultation

119 demandes 
en attente dont 
17 demandes 

d’enfants (entre 8 
et 17 ans)



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  N o m  d e  l ’ i n t e r v e n t i o n  +  d a t e   

Le parcours des enfants TSA 
– Diagnostic -

51

▪ Staffs « diagnostic »

Etudes de cas sous forme de staffs autour du

diagnostic ouverts aux professionnels de niveau 2

qui souhaitent recueillir un avis du CRA concernant

un ou plusieurs de leurs patients.

▪ Staffs PCO TND

Organisation de staffs entre les professionnels des

PCO TND et les acteurs de niveau 3.
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R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Le parcours des enfants TSA 
– Après le diagnostic -

▪ Réunions post-diagnostic

Réunions d'informations à l’attention des parents
d’enfants venant de recevoir un diagnostic pour mieux
comprendre le diagnostic d'autisme et les ressources
disponibles.

▪ Réunions droits et démarches

Réunions d’informations à l’attention des parents
d’enfants ayant un diagnostic de TSA pour mieux se
repérer dans les démarches utiles (MDPH, scolarité,
accompagnement…).

▪ Formation pour les proches aidants : parcours
gratuits sur toute la région
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R é u n i o n i n t e r p r o M a i n e e t L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2

Le parcours des enfants TSA 
– ressources -

▪ Répondre aux demandes d’information des familles et

des professionnels.

▪ Diffuser les informations et rendre accessible les

ressources documentaires :

▪ centre de documentation ;

▪ site internet ;

▪ page facebook…

Le CRA ne fait pas de prise en charge



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

Focus sur le centre de documentation

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Horaires d’ouverture CID Angers : mercredi / jeudi 9h-12h30 / 13h30-17h

Prendre rendez-vous : documentation@cra-paysdelaloire.fr 
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R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Focus sur le site internet



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

En résumé

• L’objectif du CRA est d’informer, orienter, diagnostiquer les 
situations complexes, former, participer à la recherche et animer le 
réseau

Quoi ?

• Enfants, adolescents et adultes avec un TSA

• Leurs familles

• Les professionnels qui les accompagnent
Qui ?

• En amont du diagnostic pour orienter vers les acteurs du diagnostic

• Pendant le diagnostic pour les situations complexes

• Et après le diagnostic (ressources, formation, orientation…)
Quand ?

• Accès direct pour toutes les missions (hors diagnostic)

• Sur adressage médical pour les diagnosticsComment ?



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

• Tout professionnel suspectant un TSA, mais qui ne peut assurer la procédure
diagnostique : petite enfance, éducation nationale, libéraux (généralistes,
pédiatres, psychologues, orthophonistes…), PMI.

• Doivent adresser le plus tôt possible l’enfant à une équipe spécialisée en
préparant la famille.

Professionnels de 1ère ligne

• Equipes pluridisciplinaires formées aux troubles neurodéveloppementaux et au
TSA : CAMSP (Centre d’Action Médico-Sociale Précoce), CMPP (Centre Médico-
Psycho-Pédagogique), praticiens libéraux coordonnés entre eux par un
médecin, équipes de pédopsychiatrie, équipes de pédiatrie, réseaux de soins
spécialisés sur le diagnostic et l’évaluation du TSA.

Professionnels de 2ème ligne

• Professionnels exerçant dans les Centres Ressources Autisme ou en centre 
hospitalier pour des avis médicaux spécialisés complémentaires 
(neuropédiatrie, génétique, imagerie médicale). 

Professionnels de 3ème ligne



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

QUI ?

QUAND ?

COMMENT ? 

QUOI ?



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

R é u n i o n  i n t e r p r o  M a i n e  e t  L o i r e - S R A E - TA 0 1 / 0 3 / 2 0 2 2  

Merci de votre attention !



C R A d e s  Pa y s  d e  l a  L o i r e

Troubles du dévelop-
pement intellectuel

Autres TND

U2PA 
(TDAH)
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CRA CRA
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Emmanuelle ALIX : Enseignante spécialisée

Arnaud ROY : PHD. Responsable de l’unité, Enseignant chercheur en Neuropsychologie       
de l’enfant

CENTRE DE RÉFÉRENCE TROUBLES D’APPRENTISSAGE (CRTA)
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QUI ?

QUAND ?

COMMENT ? 

QUOI ?



ROLES RESPECTIFS DU CRTA  ET DE LA               DANS LE PARCOURS 
DESENFANTS AVEC TROUBLE DU LANGAGE ET DES APPRENTISSAGES

CRTA

QUI?
-

- Services internes du CHU

- Tout professionnel

- Familles et associations

QUOI?

- Démarche diagnostique
- Accompagnement post-diagnostic

- Orientation des familles

- Information aux familles et professionnels

- Aide à la coordination dans le parcours

de l’enfant

QUAND?

En cas de nécessité d’expertise pour :
- Cas très complexes (N2 déjà sollicité)

- Contexte médical particulier

- Enfant sans solution

En cas de questionnement à tout moment du 

parcours de l’enfant

COMMENT?

Reçoit les enfants en consultation

Contact via : La 

Les services internes 

du CHU

Ne reçoit pas les enfants

Contact : E-mail

Téléphone



Troubles du dévelop-
pement intellectuel

Autres TND

U2PA 
(TDAH)

CRA

CRA CRA

CRTA



TEMPS D’ÉCHANGES
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PAUSE

15 minutes
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Christine CHEYLAN : Médecin conseiller technique, Responsable départementale, Mission 

promotion de la santé en faveur des élèves

DESDEN

DESDEN

















QUI ?

QUAND ?

COMMENT ? 

QUOI ?



Troubles du dévelop-
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Autres TND

U2PA 
(TDAH)

CRA

CRA CRA

CRTA
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Sylvain BISLEAU : Praticien hospitalier, Service de Pédopsychiatrie 2, 

Centre du Développement du Jeune Enfant en faveur des élèves

PETAL



PÉTAL
Parcours d’Évaluation et d’accompagnement 

des Troubles du spectre de l’autisme, des Apprentissages et du Langage 

Journée Interpro SRAE TA – 5 avril 2022

Dr A. GRUNSPAN & Dr S. BISLEAU



Contexte 1/3

Des enjeux nationaux de santé publique



Contexte 2/3

Des enjeux locaux de santé publique

Évolution annuelle moyenne de la population par commune 
entre 2012 et 2017

Repérage, 
Accès, Parcours, 
IPA, Partenariat, 

Migrants

60 % TND dans 
la file active

Demandes 




Contexte 3/3

Les PCO de Nantes et de Saint-Nazaire

Secteurs de pédopsychiatrie et limite des PCO
Pour PÉTAL (2 secteurs I01 et I02, en orange clair et foncé)



Parcours d’Évaluation et d’accompagnement 
des Troubles du spectre de l’autisme, des 

Apprentissages et du Langage 



Pour qui ? 1/2

De 3 à 11 
ans

Inter-sectoriel
I01 & I02

TND

Vulnérabilité 
multiple



Pour qui ? 2/2

Vulnérabilité 
multiple



Et pour quoi ? 1/3

ACCESSIBILITÉ
Une unité TND

Niveau 2
Secteur public

Pédopsychiatrie

COORDINATION
Fluidifier le parcours 

STOP errance diagnostic

DIAGNOSTIC

& INTERVENTIONS TT

RÉACTIVITÉ
Maintenir délai PCO

PÉTAL



Et pour quoi ? 2/3

GUIDANCE PARENTALE 
NOVATRICE

Vidéo-guidance : PACT  
Education TT
Pair-aidance

EXPERTISE TND & 

situations à
VULNÉRABILITÉ 

MULITPLE

ACCOMPAGNEMENT 
ENFANT & FAMILLE

IDE PARCOURS 
Eviter rupture parcours

PÉTAL



Et pour quoi ? 3/3

PÉTAL

CMP-HDJ

Médecine de ville 
(généraliste, pédiatre…)

PCO TND

Pédiatrie

Génétique

PMI

Médecine 

scolaire

Médico-social
(UEMA, SESSAD…)

ASE

Orthophoniste, 

Psychomotricien, 
Neuropsychologue …

MDPH

CRA, CRTA

Universitaire
U2PEA

SRAE TA



PÉTAL, c’est …

Structurer et renforcer le niveau 2 TND dans le service public

Un parcours global et coordonné : IDE parcours +++

Des méthodes novatrices d’accompagnement parental (PACT…)

Une expertise pour les enfants et familles les plus vulnérables

Un enjeu fort de Santé publique



Merci de votre attention



QUI ?

QUAND ?

COMMENT ? 

QUOI ?



Troubles du dévelop-
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Ainhoa PITEUX : Référente de parcours

Plateforme Régionale d’Information et d’Orientation 
pour les maladies et handicaps Rares (PRIOR)



Plateforme pour les Maladies Rares et les Handicaps Rares

Région Pays de la Loire

Synthèse de l’activité du dispositif 

PRIOR -Juillet 2021

PRIOR - Plateforme Régionale d’Information et d’Orientation pour les Maladies Rares 

ERHR - Equipe Relais Handicaps Rares des Pays de la Loire 

PEMR – Plateforme d’Expertise Maladies Rares 



SOMMAIRE 

1. Historique et missions du dispositif PRIOR – ERHR

2. Activités 2020 – Situations Individuelles 

3. Activité 2020 – Actions Collectives 

4. Point déploiement Plateforme d’Expertise Maladies rares (PRIOR ExMaRa)

5. Activité 2020 – Services d’Accompagnements Spécialisés Handicaps Rares



Historique du dispositif PRIOR

2nd Schéma national pour les Handicaps

Rares – CNSA / ARS

Porteur : Vyv Pays de la Loire

2015 : Intégration de l’Equipe Relais 

Handicaps Rares (ERHR)

2020 : Intégration de la Plateforme 

d’Expertise Maladies Rares (PEMR)

Plan National Maladies Rares 3 – DGOS

Porteurs : CHU Angers / CHU Nantes / CH du Mans

Fruit de la mobilisation d’acteurs du  

territoire - ARS Pays de la Loire

Porteurs : CHU d’Angers / CHU de Nantes

2009 : Création de la Plateforme

Régionale d’Information et d’orientation 

pour les Maladies Rares (PRIOR)



Les missions de PRIOR

Les personnes touchées et leur entourage

Les professionnels (du soin, du médico-
social, des MDPH…)

Les associations

... Sans limite d’âge et sans notification de la CDAPH

« Quelles sont les aides auxquelles je peux
prétendre ? »

« Pouvez apporter une information médicale sur la
pathologie d’un résident ? »

« Pouvez-vous nous aider à mettre en place un
accompagnement adapté ? »

- Un dispositif recours, à vocation médico-sociale,
pour éviter les ruptures de parcours

- Une équipe mobile pluridisciplinaire qui
apporte conseils et aides lors des phases de
transition

- Un guichet unique pour recueillir l’ensemble
des demandes

- Un réseau de partenaires



Les missions de PRIOR (dans le cadre de la PEMR)

AMELIORATION DU 
RECOURS A 
L'EXPERTISE

• Guichet unique régional 

pour les acteurs de la 

médecine de ville

• Développement de la télé-

expertise Maladies Rares 

• Amélioration de la

visibilité

des centres experts

RENFORCEMENT 
DE LA DYNAMIQUE 
"MALADIES RARES" 
SUR L'INTER-
REGION

• Développement d’outils 

communs d'information et de 

diffusion de connaissance

• Coordination inter-régionale 

des plateformes d'expertise

• Promotion de la pair-aidance

• Valorisation d’activités  

APPUI AUX Centres 
experts Maladies 
Rares

• Appui au développement
de programmes ETP

• Valorisation de parcours de

soins remarquables

Les 3 objectifs de la PEMR : 



Organigramme Dispositif PRIOR-ERHR-PEMR 



Fonctionnement du guichet unique

Intervention de 
l’équipe mobile au 
titre du dispositif 

PRIOR-ERHR 
Recueil de la 

demande

1ère analyse de la 
demande 



Suivi des situations individuelles 

✓ Typologie des demandes :

Les demandes sont très hétérogènes d’une situation à l’autre. Les besoins apparaissent régulièrement au
fur et à mesure de l’accompagnement.
Les demandes exprimées et/ou identifiées les plus récurrentes sont :

- Aide et conseil à l’ouverture de droits 
- Information, sensibilisation concernant une maladie rare (recherche de spécialiste, de documentation 

spécialisée, recherche de pairs, de formations…)
- Recherche de solutions adaptées (parcours scolaire, parcours médico-social, parcours professionnel, 

suivi paramédical…)
- Recherche de répit pour les aidants

Les actions réalisées les plus récurrentes : 

- Synthèse des situations, réalisation d’évaluation complémentaire en mobilisant si nécessaire des 
prestataires extérieures

- Appui à la réalisation de démarches administratives (dossier MDPH-MDA, CAF, CPAM…)
- Coordination entre les différents acteurs allant de la « simple » transmission d’information à l’exercice 

d’un rôle de médiation, de tiers. 
- Réalisation de réunion de synthèse pluri-partenariale (à l’image des Groupes Opérationnels de 

Synthèse)
- Réalisation d’action de sensibilisation en mobilisant des ressources expertes (médecins des centres de 

références maladies rares, acteurs associatifs)
- Recherche diverses documentaires 

Ces typologies de demandes rejoignent la 
définition des familles (enquête GNCHR 2019) qui 
s’accordent sur les conséquences communes à 
toutes ces situations très diverses du handicap rare 
:  



Quelques données d’activité

Bilan 2009 – 2020 :

✓ + de 1700 personnes ont contacté le dispositif / Une file
active d’environ 120 personnes / Environ 200 nouvelles
demandes par an

✓ De nombreuses conférences sur des thèmes spécifiques 
aux MR/HR (ex : 22q11 / SPW / Comportements 
problèmes / SEDh / Epilepsies …)

✓ L’animation de communautés de pratiques thématiques 
(Epilepsies et handicap / Surdicécité / Situations 
complexes de handicap)

Maladies Rares / Handicaps Rares :

✓ Une intrication importante : Présence
d’une MR pour 65 % des situations de HR

✓ Un dénominateur commun : La complexité
des situations et la technicité de prise en
charge

✓ Des situations de grande vulnérabilité : 
rupture ou risques de rupture de 
parcours (parcours de soins / scolaire / professionnelle / Isolement

social / Usure des aidants)

✓ Un manque de connaissance et de 
reconnaissance



PRIOR – Pays de la Loire

0241356061
prior@chu-angers.fr
http://prior-maladiesrares.fr/

Merci de votre attention

mailto:prior@chu-angers.fr


QUI ?

QUAND ?

COMMENT ? 

QUOI ?
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Joël GARCIA : Pédiatre coordinateur Réso’Pedia

Réso’Pédia
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RÉSO’PÉDIA
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QUI ?

QUAND ?

COMMENT ? 

QUOI ?



Troubles du dévelop-
pement intellectuel

Autres TND

U2PA 
(TDAH)

CRA

CRA CRA

CRTA

PRIOR PRIOR

Réso’pédia



Reprise à 13h45
DEJEUNER
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L’équipe de la SRAE TA

Nous vous transmettrons avec le replay, les 
plaquettes et projets d’infographie.
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Les TND, où en est-on en région Pays de la Loire ?

05/04/2022

ÉTUDES DE CAS                                13:45  

Interpro Loire-Atlantique



02 40 08 43 09 (du lundi au jeudi de 9h à 16h30)

srae-ta@chu-nantes.fr 

page SRAE TA sur le site du CHU de Nantes : www.chu-nantes.fr 

• Retrouvez la SRAE TA sur Facebook

• Adhérez à l’association pour continuer à recevoir nos informations

Nous contacter
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L’équipe de la SRAE TA
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