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RESUME

Trois particularités sont propres a I'enfant a la base de toutes nos actions : I'enfant est une
personne a part entiére en développement, par la méme vulnérable, et il est dans sa famille.
Nos réflexions et les pratiques qui en découlent sont guidées par ces trois axes, certaines sont
développées ici, qu’il s’agisse :

— de l'organisation des soins ou il faut souligner I'importance d’'une collaboration en
réseau ;

— de toutes les actions de dépistage et de prévention propres a I'enfant dont I'objectif est
double : I'amélioration de la santé au niveau individuel mais également en termes de
santé publique. Ne jamais oublier que I'état de santé actuel des enfants conditionnera la
santé des adultes de demain. 1l est donc indispensable que les moyens mis a disposition
par les pouvoirs publics soient en adéquation avec ces objectifs ;

— de I'amélioration des pratiques de soins dans des maladies fréquentes mais également
dans des pathologies spécifiques et complexes, tels que les maladies chroniques et toutes
les situations de handicap ;

— de la réponse a apporter aux enfants et leurs familles, mais aussi aux autres profession-
nels de I'enfant quant aux questionnements concernant son mode de vie ;

— de recherche spécifique et de la diffusion des connaissances pédiatriques.
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SUMMARY

Three specific characteristics must be taken into account in our management of the
pediatric patient: each child is a developing person and therefore vulnerable, and is also part
of a family. Our reflections and practices must be guided by these three characteristics. The
Jfollowing aspects are dealt with here:

— Healthcare organization must emphasize the importance of collaborative networks,

— All child-oriented preventive actions and screening programs have a dual aim: to
preserve the health of the individual concerned, and also to improve public health. One
must never forget that children’s current health status will determine the health of
tomorrow’s adults. The resources provided by the government be therefore commensu-
rate with these objectives.

— Management of common diseases but also specific and complex health disorders such as
chronic diseases and disabilities,

— The need to provide pertinent answers to lifestyle questions posed not only by the child
and hislher family, but also by other pediatric professionals,
— Specific pediatric research and knowledge dissemination.

INTRODUCTION

Si la médecine de I’enfant est pratiquée depuis fort longtemps, la pédiatrie en tant
que spécialité médicale n’est individualisée que depuis 1947, et a connu depuis un
essor véritable.

La définition donnée par le Pr. Pierre Royer reste toujours d’actualité [1] : « la
médecine des Enfants ne se définit pas par ’étude particuliére d’un organe ou d’un
systéme biologique. Elle est représentée par I’ensemble des analyses, des recherches
et des actions dont I’objectif est la protection de la santé de ’enfant et de celle de
son environnement humain ».

La difficulté de cette spécialité, mais aussi ce qui la rend passionnante, est le
caractere trés vaste du champ qu’elle couvre. La spécificité de la pédiatrie est ainsi
constituée par deux caractéristiques principales : i) elle s’adresse a un enfant : étre en
développement constant (de la période anténatale jusqu’a ’age adulte) et par la
méme étre vulnérable d’autant plus qu’il est jeune, porteur de différentes pathologies
aigués ou chroniques, ii) d’autre part ’enfant sain ou malade est en extréme
dépendance avec son environnement, et comme le disait Winnicot [2] : « un enfant
tout seul cela n’existe pas ».

Les missions a aborder pour un pédiatre sont donc extrémement diverses et ont été
parfaitement identifiées par le Pr. Danielle Sommelet dans un rapport intitulé
« L’enfant et I’adolescent : un enjeu de société, une priorité du systéme de santé »
remis au ministre de la santé en 2006 [3]. Sont ainsi définis comme principaux
champs d’activité : les dépistages, la prévention et la promotion de la santé,
la surveillance développementale (physique, psychologique, socio familial), le
diagnostic et le traitement des pathologies aigués, chroniques et rares, la contri-
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bution a la prise en charge du handicap, I’enseignement et la recherche sans oublier
le domaine de la réflexion éthique.

QUELQUES REPERES DEMOGRAPHIQUES

En France, la population des enfants (age inférieur a 18 ans) représente 22 % de la
population totale soit un effectif de 14,3 millions.

Le nombre de pédiatres selon le répertoire ADELI, au 1" janvier 2011, est de 7 033.
Les modes d’exercice se répartissent ainsi : 3 244 en hopital public, 257 en hopital
privé, 2 786 en secteur libéral (cabinet individuel : 60 %, cabinet de groupe : 40 %),
227 font de la médecine préventive. La proportion de femmes est de 63,6 %. L’age
moyen est de 50,5 ans.

Le ratio nombre de pédiatres pour 10 000 enfants est faible (1.45), soit un pédiatre
pour 6 800 enfants, par rapport a plusieurs pays européens (moyenne européenne
1 pédiatre ambulatoire pour 2 094 enfants).

QUELS SONT LES PRINCIPAUX ENJEUX DE LA PEDIATRIE EN 2013 ?

Trois particularités sont propres a ’enfant a la base de toutes nos actions : I'enfant
est une personne a part entiére en développement, par la méme vulnérable, et il est
dans sa famille. Nos réflexions et les pratiques qui en découlent sont guidées par ces
3 axes, certaines sont développées ici, qu’il s’agisse :

— de l’organisation des soins ou il faut souligner I'importance d’une collaboration
en réseau ;

— de toutes les actions de dépistage et de prévention propres a I’enfant dont
I’objectif est double : 'amélioration de la santé au niveau individuel mais
également en termes de santé publique. Ne jamais oublier que 1’état de santé
actuel des enfants conditionnera la santé des adultes de demain. Il est donc
indispensable que les moyens mis a disposition par les pouvoirs publics soient en
adéquation avec ces objectifs ;

— de I'amélioration des pratiques de soins dans des maladies fréquentes mais
également dans des pathologies spécifiques et complexes ;

— delaréponseaapporter aux enfants et leurs familles, mais aussi aux autres profes-
sionnels de I’enfant quant aux questionnements concernant son mode de vie ;

— de recherche spécifique et de la diffusion des connaissances pédiatriques.
Place dans I’organisation et la prise en charge des besoins de santé de ’enfant et de
I’adolescent

La particularit¢ de l’enfant étant d’étre en développement permanent, ses
besoins évoluent et se modifient avec le temps. Il est donc nécessaire d’établir une
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organisation précise de son suivi, et par la méme du dépistage de troubles éventuels.
Celle-ci a été définie depuis de nombreuses années avec un certain nombre d’exa-
mens dont le contenu a été validé par la Haute autorité de Santé en 2005 [4, 5].
Cependant il existe encore des améliorations a apporter, certains ages clés étant les
oubliés de I’organisation des soins. Une réflexion actuelle porte sur la redéfinition de
ces ages clés auxquels doivent intervenir des consultations médicales obligatoires
et spécifiques, en dehors des consultations réalisées pour des pathologies aigués
intercurrentes.

A titre d’exemple, jusqu’alors les plus jeunes étaient suivis par 20 examens prévus
entre 0 et 6 ans, le relai était pris ensuite par la médecine scolaire avec des visites
prévues a 6 ans, 9 ans, 12 ans et 15 ans. Dans les faits, seule la visite des 6 ans est
effectuée et encore de fagon non exhaustive sur I’ensemble du territoire. La tranche
d’age des 6-12 ans apparait ainsi négligée des politiques de santé actuelles,
et pourtant la prévention y est majeure qu’il s’agisse de troubles scolaires,
de problémes comportementaux, de troubles nutritionnels... Par ailleurs, pour
les 12-18 ans, s’est mise en place ces derniéres années, une Médecine de I’Adolescent
qui nécessite une collaboration entre tous les professionnels concernés, cependant
les moyens sont encore nettement insuffisants pour prendre en charge les besoins
propres a cet age.

Un travail auprés des tutelles (DGOS, HAS) est donc nécessaire pour mettre en
place un réel plan santé enfant qui n’oublie personne. Cette organisation de I’offre
de soins doit tenir compte des réels besoins de santé de I’enfant et proposer non
seulement une articulation entre les différents acteurs de santé (pédiatres, médecins
généralistes, pédopsychiatres, également puéricultrices, sage-femme, orthophonis-
tes...) intervenant dans la prise en charge de I’enfant et de I’adolescent, mais aussi
une bonne coordination entre les différents secteurs : médecine scolaire, protection
maternelle et infantile, médecine hospitaliére, médecine libérale.

Le probléme de la permanence des soins et du recours aux services d’urgence
hospitaliére est traité par ailleurs (cf. article du Pr. Grimpel).

Pédiatrie et maladies chroniques et handicap

Alors que les moins de 18 ans représentent 22 % de la population générale, ils ne
comptent que pour 4 % des ALD (affections longue durée) du régime général. La
partdes ALD dans la population générale est de 17,5 %, chez les moins de 20 ans elle
est de 2,4 %, sont donc concernés 336 000 enfants. Les principales affections chro-
niques qui touchent les enfants de moins de 15 ans sont d’une part les affections
neurodéveloppementales et psychiatriques (45 %), les insuffisances respiratoires
chroniques graves (11 %), les insuffisances cardiaques graves (9 %), et les tumeurs
(5 %).

D’apres la loi du 11 février 2005, pour I’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, les termes de handicap et
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de maladie chronique sont définis ainsi « constitue un handicap toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environ-
nement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou
définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives
ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ».

L’investissement des pédiatres auprés des enfants porteurs de handicap et de
maladies chroniques est particulierement bien illustré par le plan maladies rares
puisque sur les 131 centres de référence labellisés par le ministére, 60 sont coordon-
nés par des pédiatres ou des généticiens ayant eu une formation pédiatrique.

Cependant le véritable défi est I'organisation des soins autour de ces enfants
porteurs de pathologies chroniques, ’objectif étant de les amener a I’dge adulte avec
le meilleur état de santé possible et la plus grande autonomie sociale. La coordina-
tion entre professionnels de santé est la encore indispensable, 1’existence de réseau
ville- hopital (périnatalité, handicap, maladies rares, oncologie)... prend alors toute
sa valeur. A cet égard, des parcours de soins parfaitement identifiés favoriseraient
une collaboration claire et efficace entre les différents acteurs de santé concernés
permettant une juste utilisation des compétences de chacun. Ceci devrait ainsi
améliorer le diagnostic et la prise en charge des enfants porteurs de telles affections,
celle-ci ne devant plus étre uniquement hospitaliére comme c’est trop souvent le cas
actuellement.

Le pédiatre occupe donc une place privilégiée auprés d'un enfant en situation de
handicap (neurologique ou maladie chronique). Dés la reconnaissance de celui-ci et
a tous moments, il se doit d’étre le référent de cet enfant permettant un accompa-
gnement et une prise en charge globale afin de lui assurer la meilleure autonomie
possible. Pour ce faire, I’évaluation précise du trouble est le garant d’une prise en
charge individualisée et adaptée a chaque enfant.

Pédiatrie et société

Depuis de nombreuses années, a coté d’une vision de plus en plus parcellaire et
spécialisée de la médecine, émerge un nouveau concept celui d’'une médecine sociale
qui consiste & ne plus considérer le patient comme un étre unique ou une juxtapo-
sition d’organes mais comme un élément d’ un groupe vivant dans un milieu déter-
miné. Appliqué a la pédiatrie, ce concept permet d’envisager le développement
global de ’enfant sain ou malade en fonction du groupe humain dont il fait partie et
du milieu dans lequel il se développe. Une vision plus globale de 1a pédiatrie est alors
donnée par la pédiatrie sociale qui permet de faire le lien entre les maladies de
Ienfant, leur prévention et I'influence sur le développement de I'enfant. La pédiatrie
sociale se préoccupe donc des interactions de ’enfant et de son environnement. Elle
permet d’avoir une vision globale de I’enfant en s’intéressant aux influences sociales,
politiques, environnementales et familiales sur la santé de I’enfant non seulement au
niveau de I'individu lui-mé&me mais également au niveau de la population générale.
D’apres le Pr. Robert Debré : « La pédiatrie sociale représente moins un programme
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d’études qu’un état d’esprit ». Cette démarche s’inscrit totalement dans la relation
triangulaire de I'intention éthique proposée par Paul Ricceur et définie comme telle :
« le triangle de base de I’éthique est constitué par trois poles : le pole-je ou ma liberté
en premiére intention, ici représenté par le pédiatre, le pole-tu ou volonté que
la liberté de I'autre soit, ici représenté par I’enfant, et le pdle-il qui sous-entend
la Société et ses lois ».

Les pédiatres sont ainsi au premier plan dans les situations d’« Enfant en danger »
qu’il s’agisse de diagnostic ou de prévention. En témoignent leur participation dans
les recommandations HAS récentes issues de ’audition publique sur le « syndrome
de I’enfant secoué » [6], la création de cellules d’accueil des enfants en danger au sein
de différentes structures hospitaliéres, leur implication au sein des CRIP (Cellules de
Recueil des Informations Préoccupantes) des conseils généraux. Ils sont également
particuliérement interpellés par les nouvelles structures familiales (familles recom-
posées, adoptions...), plus récemment par le devenir des enfants nés aprées PMA,
tous sujets traités lors du dernier congres de la Société Frangaise de Pédiatrie en
2013. Par ailleurs, les situations de grande précarité qui touchent un nombre
important d’enfants actuellement (2,7 millions d’enfants d’aprés le dernier rapport
INSEE) impliquent les pédiatres de maniére spécifique.

Pédiatrie et Recherche

La recherche contribue directement a la qualité des soins. Elle n’est pas ’apanage
d’¢lites médicales comme beaucoup le pensent, souvent par méconnaissance.
11 suffit d’interroger les parents d’enfants atteints de maladies rares, ou de maux
quotidiens qui souhaitent avoir accés aux derniers progrés thérapeutiques au
plus proche de chez eux, ou contribuer a mieux comprendre la maladie qui touche
leur enfant [7].

Depuis 2011 le comité d’interface Inserm/ Société Francaise de Pédiatrie a établi un
annuaire des équipes de recherche qui accueillent des jeunes pédiatres en formation
(http://www.comites-d-interface.inserm.fr/cint/comites/pediatrie). Cette liste n’est
pas exhaustive et recense 115 équipes labellisées (INSERM, Univ., CNRS, autres).
Les thématiques les plus représentées sont le développement (19 équipes), la recher-
che clinique (16 centres d’investigation clinique Inserm organisés en réseau
http://www.cic-pediatriques.fr), la nutrition et métabolisme (13 équipes), la géné-
tique, la néphrologie, la pneumologie et la neurologie chacune avec 7 ou 8 équipes.

11 est difficile a ce jour de dresser un bilan de la contribution de la pédiatrie a la
production médicale et scientifique. D’apres le Systéme d’Interrogation, de Gestion
et d’Analyse des Publications Scientifiques (SIGAPS), développé au CHU de Lille,
la pédiatrie représente 7 a 10 % de la totalité des publications recensées par ce
systéme incluant 60 spécialités médicales.

L’excellence en matic¢re de recherche existe en pédiatrie comme dans toute autre
discipline. La priorité est a créer un maillage étroit entre toutes les composantes de
la pédiatrie : hospitaliére comme ambulatoire.
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Evolution de la Formation pédiatrique

A TI'heure actuelle, environ 450 pédiatres sont diplomés par an (301 DES par an
auxquels il faut ajouter 120 a 130 praticiens étrangers ayant obtenu le titre de
pédiatre par la commission de qualification)

Lamaquette actuelle du DES de pédiatrie est de 4 ans avec un certain nombre de sta-
ges prédéfinis. Un allongement de la maquette a 5 ans permettrait de mieux répondre
aux exigences actuelles de formation, de développer et ce faisant de reconnaitre un
certain nombre de spécialités pédiatriques au moyen d’un DESC ou d’une option
(actuellement seule la néonatalogie bénéficie d’une formation spécifique au moyen
d’un DESC de type I), de se mettre en adéquation avec la formation européenne
pédiatrique et enfin d’adjoindre a la formation un stage de pédiatrie ambulatoire, la
formation actuelle étant uniquement hospitaliére (CHU, ou hopital général).

Ce stage répond a la nécessité de mieux former les internes de pédiatrie a 1’exercice
ambulatoire, a la nécessité d’aider les futurs pédiatres en vue de leur installation
dans des départements a faible densité médicale, a la volonté des tutelles de favoriser
les liens ville hopital, a la nécessité pour tout pédiatre de connaitre les compétences
professionnelles spécifiques de la pédiatrie ambulatoire, et enfin a la nécessité de
former les médecins généralistes a certains aspects de la médecine de I’enfant, ce
stage pouvant étre ouvert aux DES de médecine générale.

AU TOTAL

Tous les sujets mentionnés ici et tous ceux qui concernent ’enfant doivent étre
abordés non pas de maniére éclatée et trop souvent cloisonnée, comme c’est encore
le cas, mais de fagon globale et transversale comme cela avait été parfaitement
démontré par le Pr. Danielle Sommelet [3]. Ceci doit se faire au mieux au travers
d’un plan de santé enfant et adolescents et &tre décliné au niveau de chaque ARS.
Le chemin est encore long, mais les pédiatres restent totalement mobilisés sur cet
objectif.

Malgré les difficultés, les embiliches rencontrées par les pédiatres jeunes et moins
jeunes, qu’ils n’oublient jamais que, d’aprés Levinas, dés que « I’autre me regarde,
j’en deviens responsable. Le visage oblige, commande : il exige réponse, aide, sollici-
tude ». Pour nous pédiatres, le regard d’un enfant quel qu’il soit, reste le pilier majeur
de notre responsabilité qu’il s’agisse de soins, d’enseignement ou de recherche.
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