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ABREVIATIONS

CDF : crises dissociatives fonctionnelles

CNEP : crises non épileptiques psychogenes
EEG : électroencephalogram(me)

EP : emergency physicians

FDS : functional dissociative seizures

FMD: functional motor disorders

FND : functional neurological disorders

GP : general practitioners

ILAE : International League Against Epilepsy
IPQ-R : llIness Perception Questionnaire-Revised
MOOC : massive open online courses

MPR : médecine physique et de réadaptation
neuroPD : neuropediatricians

PNES : psychogenic nonepileptic seizures

PRM : physical and rehab medicine

r'TMS : repeated transcranial magnetic stimulation
SMTr : stimulation magnétique transcranienne répétée
TCC : thérapies cognitivo-comportementales
TMF : troubles moteurs fonctionnels

TNF : troubles neurologiques fonctionnels

VEEG : vidéo-électroencéphalogram(me)
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PARTIE I : INTRODUCTION

1 TROUBLES NEUROLOGIQUES FONCTIONNELS ET CRISES
DISSOCIATIVES FONCTIONNELLES

1.1 Déefinition des troubles neurologiques fonctionnels

Les troubles neurologiques fonctionnels (TNF) correspondent a une interruption de la
transmission de ’information entre les aires du cerveau impliquées dans la régulation des
émotions et I’image de soi d’une part, et celles sensori-motrices d’autre part. Cette interruption
n’est pas causée par une atteinte neurologique structurelle. Les TNF sont susceptibles d’affecter
la sensibilité, les sens ou la motricité des patients atteints. Ils peuvent revétir la forme de
perturbations sensitives (dysesthésies, paresthésies, hypoesthésies), de modifications
sensorielles (cécité, surdité, anosmie, agueusie), de déficits moteurs (plégie, dysarthrie, troubles
de la déglutition) ou de mouvements anormaux (tremblements, dystonie, troubles de la marche,

crises tonico-cloniques) (1).

1.2 Définition des crises dissociatives fonctionnelles

Les crises dissociatives fonctionnelles (CDF), que I’on nommait auparavant « Crises non
épileptiques psychogenes (CNEP) », représentent une sorte spécifique, mais néanmoins
commune de TNF. Elles consistent en des changements comportementaux, perceptifs, sensitifs
ou cognitifs qui ressemblent a des crises d’épilepsie, mais ne sont pas associées a des
perturbations électriques a 1’électroencéphalogramme (EEG) (2-4). Comme les événements
épileptiques, les CDF se produisent pendant une période limitée, elles ont un début et une fin,
et, comme pour les patients souffrant d’épilepsie, plusieurs crises sont susceptibles de se

succéder au cours d’une méme journée.

2 FREQUENCE DES TNF

2.1 Epidémiologie des TNF

Les TNF surviennent chez les adultes, mais s’observent aussi dans les populations
pédiatriques, entre autres parmi les adolescents (5). Les TNF sont fréquents, avec une

prévalence estimée a 12 pour 100000 personnes par an (6), et représentent 5% a 10% des
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premiéres consultations dans les services de neurologie (7). 1ls sont une source de handicaps

parfois importants (1).

2.2 Epidémiologie des CDF

L’incidence des CDF est estimée a 4.9 pour 100000 personnes par an (8). 5% a 10% des
patients en ambulatoire soignés pour épilepsie souffrent en réalité de CDF. Dans les centres
spécialisés de niveau 3 (centres de référence), au sein des patients suivis pour une épilepsie
réfractaire, cette proportion atteint 20% a 40% (3). Pour les patients qui présentent des CDF, la

durée moyenne avant de recevoir le bon diagnostic est d’environ sept ans (9).

2.3 Impact des TNF en termes de santé publique

Cette errance diagnostique prolongée n’est pas sans conséquence sur la qualité de vie
des patients. Mais elle affecte aussi I’ensemble du systéme de santé car elle est responsable
d’un « nomadisme médical », de la prescription de traitements médicamenteux inutiles
(médicaments antiépileptiques, notamment) qui majorent le risque de iatrogénie, de
consultations répétées dans les services d’urgences, d’arréts de travail et d’invalidité (10). Ainsi,
I’on estime que les dépenses de santé liées au diagnostic de TNF sont deux fois plus élevées

que celles associées a d’autres maladies neurologiques (11).

3 APPROCHE THERAPEUTIQUE DES TNF

Une fois le diagnostic poseé, il convient de proposer aux patients des thérapeutiques
adaptées, selon le type de TNF dont ils sont atteints. Plusieurs traitements ont prouvé leur
efficacité sur les symptdmes des TNF. Ainsi, il a été démontré qu’une prise en charge
kinésitherapique adaptée était le meilleur traitement pour les patients souffrant de troubles
moteurs fonctionnels (TMF) (12,13). La commission neuro-psycho-biologique de la Ligue
Internationale Contre I’Epilepsie (ILAE) a fourni des recommandations pratiques a destination
des professionnels de santé pour le traitement pharmacologique et non-pharmacologique des
patients présentant des CDF, et différentes études ont montré qu’une thérapie cognitivo-
comportementale (TCC) bien conduite permettait de réduire significativement la fréquence des
crises chez ces patients (14,15,12). Enfin, la stimulation magnétique transcranienne répéetée
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(SMTr) peut aussi étre indiquée dans certains cas de TNF, en particulier pour les CDF et les

tremblements fonctionnels (16-20).

4 PLACE DES MEDECINS GENERALISTES, URGENTISTES ET
PEDIATRES DANS LA PRISE EN CHARGE DES PATIENTS
ATTEINTS DE TNF

Les TNF se situent au carrefour de la psychiatrie et de la neurologie (21). Mais avant
leur premiere rencontre avec un neurologue ou un psychiatre, ce sont les médecins urgentistes,
géneéralistes et pédiatres qui sont sollicités en premiere ligne dans la prise en charge des patients
atteints de TNF. Les médecins de soins primaires ont donc une fonction clé dans le dépistage
des TNF et dans I’orientation des patients. Afin de I’exercer efficacement, il est important pour
eux d’avoir une bonne connaissance des antécédents, des facteurs de risque, des signes et des
symptdmes évocateurs de TNF, ainsi que de certains tests cliniques permettant de suspecter une

étiologie fonctionnelle.

4.1 Place des médecins généralistes et pédiatres dans la prise en charge des
patients atteints de TNF

Fréquemment réalisée par un neurologue ou un neuropédiatre, I’annonce diagnostique
doit ensuite étre soutenue et parfois réexpliquée par le médecin généraliste du patient ou par le
pédiatre de ’enfant. Le rdle de ces praticiens généralistes est crucial pour 1’acceptation et la
compréhension du diagnostic par les patients. En outre, compte tenu de 1’étiologie complexe
des TNF, impliquant a la fois des mécanismes biologiques, psychologiques, familiaux et

sociaux, les approches globales de la médecine et de la pédiatrie générales y ont toute leur place.

4.2 Place des médecins urgentistes dans I’évolution des patients atteints de
TNF

Une revue systématique d’études pronostiques sur les TNF a révéleé que I’évolution de
ces troubles était globalement péjorative, puisque la plupart des études sur les TMF et sur les
CDF décrivent un maintien ou une aggravation de la symptomatologie chez la majorité des
patients suivis (22,23). Ainsi, une fois le diagnostic de CDF posé, deux-tiers des patients
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n’entrent pas en rémission et continue de présenter des crises, malgré un traitement approprié.
Parmi les patients chez lesquels les symptdmes de TNF se sont chronicisés, certains
continueront de se rendre réguliérement dans les services d’accueil des urgences (24). Ces
consultations dans les départements de médecine d’urgence sont 1’occasion de rencontres
importantes. Malheureusement, elles contribuent souvent au maintien des troubles, faute d’une
prise en charge adéquate. En effet, le rejet, I’absence de reconnaissance de 1’authenticité de la
pathologie, la banalisation des manifestations, une mauvaise explication du diagnostic, la
multiplication d’examens complémentaires inutiles, ou encore 1’adressage a un nombre
croissant de spécialistes — et le nomadisme médical induit — fréqguemment relatés par les patients,

représentent autant de facteur de maintien des TNF (25).

4.3 Influence de la prise en charge des médecins généralistes, urgentistes et
pédiatres sur le pronostic des patients atteints de TNF

Les médecins de soins primaires peuvent avoir un impact sur 1’évolution des TNF de
deux maniéres. Tout d’abord, en réduisant la durée d’errance diagnostique. Ensuite, par leurs
propos qui peuvent fortement modifier le pronostic des patients souffrant de TNF.
Effectivement, les explications et les informations délivrées par les professionnels de santé sont
extrémement importantes et susceptibles d’influencer profondément les représentations et les
sentiments des patients qui présentent un trouble de symptéme somatique (26,27). Des études
ont établi que la maniére dont le diagnostic de TNF est communiqué aux patients constitue la
premiére étape de la stratégie thérapeutique (8,24,28-30), voire un traitement en soi (31). Dans
certains cas, une annonce diagnostique de qualité permet une rémission partielle ou complete
de la symptomatologie pendant une période de durée variable. Au contraire, des discours
médicaux contradictoires participent au maintien des manifestations neurologiques (25). De
plus, des divergences dans la perception de la maladie par les patients et par leurs médecins
peuvent avoir des effets négatifs sur ’efficacité des traitements et sont aussi correlées a une
augmentation des recours au systeme de soins (32,33). Or, apporter des explications et des
informations simples et précises peut s’avérer compliqué pour des médecins généralistes,
urgentistes ou pédiatres n’ayant peu — ou pas du tout — été formés sur ces troubles encore

largement méconnus et peu abordés au cours des études de médecine.
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5 MECONNAISSANCE ET DIFFICULTES DES
PROFESSIONNELS DE SANTE IMPLIQUES DANS LA PRISE
EN CHARGE DES PATIENTS ATTEINTS DE TNF

5.1 Données de la littérature

Au cours des quinze derniéres années, plusieurs études ont décrit les connaissances et
les perceptions sur les TNF de professionnels de santré issus de nombreuses spécialités
médicales et paramédicales et de différents pays, tous concernés par les soins prodigués aux
patients qui présentent des TNF (32,34-47).

Ainsi, en 2016, Aatti et al. ont publié une enquéte portant sur les connaissances et sur
les perceptions des CDF de 963 psychiatres francais (40). Cette étude a montré qu’a peine 25%
de ces médecins directement impliqués dans le traitement des patients atteints de CDF avaient
un jour bénéficié d’une formation sur ces troubles. Pour la moitié¢ d’entre eux, il s’agissait d’une
formation en dehors de leur cursus médical universitaire. Cette enquéte a aussi souligné que,
s’ils possédaient certaines connaissances pertinentes concernant les facteurs de risque, la
sémiologie et le diagnostic des CDF, les psychiatres francais partageaient néanmoins une vision
péjorative et stigmatisante des CDF. Cette représentation négative et en grande partie erronée
était accompagnée de la persistance de certains préjuges : 78% de ces spécialistes pensaient que
le trouble de la personnalité histrionique était associé aux CDF. De plus, ces praticiens
confiaient un intérét plutdt limité pour cette entité (I’intérét moyen pour les CDF de I’ensemble
des psychiatres interrogés était de 6.5/10 et 42% d’entre eux ont affirmé ne pas étre intéressés
du tout par cette pathologie). Par ailleurs, le travail de Aatti et al. a révélé un lien entre le niveau
de formation des psychiatres frangais d’une part et leur niveau de connaissances et d’intérét
pour les CDF d’autre part. Les psychiatres qui avaient recu au moins une formation sur les CDF
rapportaient une meilleure compréhension et obtenaient de meilleures performances aux
questions de connaissances a propos des CDF. Parmi les 963 psychiatres inclus dans 1’étude,
42% affirmaient n’avoir jamais suivi de patients atteints de CDF et seuls 23% attestaient d’une
expérience significative correspondant a la prise en charge d’au moins trois patients souffrant
de CDF. Une expérience plus éleveée était associée a un sentiment de meilleure compréhension
du trouble, a un intérét accru et a une meilleure identification des facteurs prédisposants. Elle
échouait toutefois & compenser entierement 1’absence de formation en ce qui concernait le

savoir théorique sur les CDF.
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Plus, récemment, en 2019, 1’équipe australienne du Dr Alex Lehn a évalué les
perceptions sur les TNF professionnels de sante exercant en Australie (37). L’objectif de cette
étude était d’évaluer les connaissances d’une large gamme de soignants de professions et de
spécialités différentes intervenant aupres des patients présentant des TNF, mais aussi de
déterminer leurs besoins en termes de formation et d’accompagnement pour le diagnostic et la
prise en charge de ces patients. 539 travailleurs en santé ont pris part a cette enquéte : il
s’agissait de neurologues, de psychiatres, de psychologues, de médecins généralistes,
d’infirmiers et de kinésithérapeutes. Les travaux de Lehn et al. ont mis en lumiére un inconfort
global des participants a 1’étude (toutes spécialités confondues) a aborder avec leurs patients le
diagnostic de TNF. Les professionnels interrogés confirmaient la fréquence non négligeable de
patients atteints de TNF dans leur activité clinique quotidienne tout en confessant une faible
connaissance et en déplorant un manque de formation sur ces pathologies. De plus, cette étude
a démontré que le fait de soigner davantage de patients souffrant de TNF était corrélée a une
amélioration du savoir, de la confiance dans 1’établissement du diagnostic et dans 1’aisance a
aborder le sujet des TNF avec leurs patients.

Deux études italiennes respectivement parues en 2021 et en 2022 ont examiné les
opinions et les connaissances de 133 médecins généralistes et de 492 neurologues a propos des
TNF (34,36). La encore, un manque de savoir théorique sur les TNF était déploré par ces
médecins.

Enfin, en 2022, De Liége et al. ont publié une enquéte consacrée a la formation des
jeunes neurologues, psychiatres et médecins de médecine physique et de réadaptation (MPR)
sur les TNF (35). Le but de cette étude était d’une part, de déterminer si les internes et les
docteurs juniors francais de ces trois spécialités avaient eu acces a un enseignement sur les TNF
pendant leurs études et d’autre part, de mesurer leurs connaissances et leurs perceptions sur Ces
troubles. 568 jeunes médecins ont répondu au questionnaire disponible sur Google Form. Une
grande majorité d’entre eux (87.9%) considéraient ne pas étre suffisamment formés sur les TNF.
De fait, presque la moitié (45%) de ces praticiens reconnaissaient n’avoir jamais regu de cours
sur les TNF au cours de leur cursus universitaire. Cette lacune éducative était associée a un
sentiment de méconnaissance des troubles, exprimé par 85.3% des participants. Ce vécu de
méconnaissance était confirmé par une faible connaissance du signe de Hoover (20.5%), qui
est un test clinique permettant de porter un diagnostic positif de TMF en présence d’une
faiblesse d’un membre inférieur, ainsi que par une connaissance limitée d’autres signes

cliniques positifs de TNF parmi les participants (37.5%).
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5.2 Présentation de I’étude COPER-TNF

A notre connaissance, il n’existe pas, a ce jour, d’enquéte dédiée a la description et a la
comparaison du savoir et des représentations de trois catégories distinctes de médecins francais
engagés en premiere ligne dans la prise en charge des patients présentant des TNF. C’est
pourquoi, en nous inspirant de précédentes études sur le sujet, nous avons développé notre
propre questionnaire destiné a évaluer les connaissances et les perceptions des meédecins

géneralistes, urgentistes et pédiatres exercant en France sur ces troubles.
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PARTIE 11 : ARTICLE DE RECHERCHE

Knowledge and perceptions of functional neurological disorders by French general

practitioners, emergency physicians, and pediatricians

M.-P. Schoving, L. Abensur Vuillaume, E. Didiot, H. Pellerin, B. Garcin, W. El-Hage, L.
Tyvaert, C. Hingray

Résumé

Objectif : L’objectif principal de cette étude était de déterminer le niveau de connaissances
généerales des médecins généralistes, urgentistes et pédiatres francais sur les troubles
neurologiques fonctionnels (TNF), dont les crises dissociatives fonctionnelles (CDF) et décrire

leurs perceptions de ces troubles d’une manicre standardisée.

Méthode : Des médecins généralistes, urgentistes et des pédiatres francais ont été invités par
courriel a répondre a une enquéte en ligne. La premiere partie du questionnaire concernait leurs
connaissances générales et leur formation sur les TNF. Dans la deuxiéme partie du
questionnaire, leurs perceptions ont été mesurées par une échelle de Likert allant de 0 (pas du
tout) a 10 (extrémement).

Résultats : Nous avons recu 1306 réponses. Les données de 1262 participants ont été analysées.
88% des meédecins généralistes et des médecins urgentistes, ainsi 26% des pédiatres n’ont
jamais recu de formation sur les TNF. Ces médecins confiaient un sentiment de compréhension
limité des troubles (2.75/10). Leur niveau de connaissances était insuffisant (49.21%). Les
participants estimaient rencontrer freqguemment des patients présentant des troubles de
symptomes somatiques (7.8/10) et affirmaient se sentir modérément a 1’aise dans la prise en
charge de ces patients (5.29/10). Ils considéraient n’avoir rencontré que 2.51 patients souffrant
de TNF au cours des cing dernieres années et décrivaient un plus faible sentiment de confort
dans leur prise en charge (3.1/10). Les pédiatres étaient plus susceptibles d’avoir eu au moins
une formation sur les TNF (OR Ped/GP = 2.303 ; OR Ped/EP = 2. 154). Leur savoir théorique
était plus solide (55.41%) et leur interét était plus grand que celui des urgentistes pour ces

pathologies (3 Ped/EP = 0.532). Les urgentistes ont pris en charge davantage de patients atteints
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de CDF pendant les cinq années précédentes (B MG/EP = -0.544 ; 8 Ped/EP = -0.493), mais ils

rapportaient plus de perceptions négatives a propos de ces troubles.

Conclusion : Les TNF demeurent peu connus des médecins généralistes, urgentistes et
pédiatres francais et certaines de leurs perceptions sont fausses. Une formation spécifique
semble essenticlle afin d’améliorer la compréhension de ces troubles par les médecins et

d’optimiser la prise en charge des patients atteints.

Mots-clés : Connaissances ; crises dissociatives fonctionnelles ; études médicales ; formation ;
France ; médecins geénéralistes ; médecins urgentistes ; pédiatres ; perceptions ; troubles

neurologiques fonctionnels

Abstract

Objective: The principal aim of the study was two-fold: to determine French general
practitioners’ (GP’s), emergency physicians’ (EP’s), and pediatricians’ level of general
knowledge of functional neurological disorders (FND), including functional dissociative

seizures (FDS), and to describe their perceptions of these conditions in a standardized way.

Methods: In this study, GP, EP, and pediatricians were invited by email to answer an online
survey. The questionnaire focused on their theoretical knowledge and their education on FND.

Their perceptions of FND were scored using a 0 (not at all)-to-10 (extremely) Likert Scale.

Results: We received 1306 replies. Data from 1262 respondents were included. The findings
of the study showed that 88% of the GP and the EP, and 26% of the pediatricians have never
been trained on FND. The participants confessed a poor comprehension of the disorders
(2.75/10). Their level of knowledge was insufficient (49.21%). Respondents estimated often
meeting with patients suffering from somatic symptom disorders in their clinics (7.8/10) and
claimed a feeling of moderate comfort in the management of these patients (5.29/10). However,
they considered that they encountered only 2.51 FND patients over the last five years and
described lower comfort in their management (3.1/10). Pediatricians were more likely to have
had at least one prior formation on FND (OR Ped/GP = 2.303; OR Ped/EP = 2. 154). They
displayed a sounder knowledge (55.41%) than their colleagues of other medical specialties, and

a deeper interest in the condition than EP (B Ped/EP = 0.532). EP managed more patients with
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FDS during the past five years (B MG/EP = -0.544; 3 Ped/EP = -0.493). Nonetheless, they
reported worse perceptions of FND.

Conclusion: FND remain relatively unknown to French GP, EP, and paediatricians and some
of their perceptions are inaccurate. Specific training seems essential to enhance the
understanding of these disorders by the physicians and thus, to improve the management of
patients with FND.

Keywords: Emergency physicians; France; functional dissociative seizures; functional
neurological disorders; general practitioners; medical education; knowledge; pediatricians;
perceptions; training

1. Introduction

Functional neurological disorders (FND) are defined as a disruption of information
transmission between brain areas involved in emotional regulation and self-image on the one
hand and sensory-motor system on the other hand. This disruption cannot be linked to any
neurologic damage. Thus, FND may affect patients’ sensitivity, senses, or motricity. Clinical
expression is heterogeneous with sensory impairments (dysesthesia, paresthesia, hypoesthesia),
motor deficits (plegia, dysarthria, swallowing disorders), sensory changes (blindness, deafness,
anosmia, taste loss), or abnormal movements (tremor, dystonia, gait disorders), or seizures (1).
FND can occur in adults but also in children, especially in adolescents (2). FND are frequent,
with an incidence of 12 per 100,000 per year (3), and represent 5-10% of new consultations in
neurology departments (4). They can sometimes cause significant disabilities (1).

Functional dissociative seizures (FDS), previously named psychogenic nonepileptic
seizures (PNES), are a specific but common type of FND. They correspond to modifications in
the subject’s behavior, perceptions, sensations, or thoughts that look like epileptic seizures.
Nevertheless, unlike epileptic manifestations, FDS are not associated with electrical
disturbances on the electroencephalogram (EEG) (5-7). Because of the frequency and the
morbidity of these chronic disorders, FDS are also responsible of major costs for society. Indeed,
the incidence of FDS is estimated at 4.9 per 100,000 per year (8). 5-10% of outpatients treated
for epilepsy suffer in fact from FDS. In specialized centers, among patients presenting with
refractory epilepsy, that proportion reaches up to 20-40% (6). The average duration to receive

a proper diagnosis is approximately 7 years (9).
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The extended diagnostic delay of FND affects patients’ quality of life. But it also impacts
public health because of “medical nomadism”, prescription of unnecessary drug therapy
increasing iatrogenic risk, redundant attendance to non-scheduled health care units, work
stoppage, or invalidity (10). Therefore, health systems expenditures generated by the diagnosis
of FND are twice higher than those associated with other neurological disorders (11).

Some therapeutics have proven their efficiency in the improvement of FND symptoms.
Physiotherapy has been showed as obtaining the best results for patients suffering from motor
FND (FMD) (12-14). Cognitive behavioral therapy (CBT) can significantly reduce seizures’
frequency in patients with FDS (15-17). Repeated transcranial magnetic stimulation (rTMS)
may also be indicated in some cases of FND, especially in FDS and in functional tremor (18—
22).

First line physicians can impact the course of FND in two ways. First, they can shorten the
duration to reach a proper diagnosis. Second, the medical discourse of physicians will greatly
affect patients’ prognosis since contradictory speeches about FND can contribute to their
maintenance (23). Given FND’s complex etiology involving biologic, psychologic, familial,
and social mechanisms, the global approach of general practice and of general pediatrics is fully
adapted. Often done by a neurologist or by a neuro-pediatrician (neuroPD), the diagnosis
announcement of FND should therefore be supported and sometimes repeated by the GP of the
patient or by the pediatrician of the child. Studies have shown that the way the diagnosis is
announced to FND patients is part of the treatment strategy as it can sometimes induce a partial
and even a complete remission of the manifestations for a variable length of time (8,24-30).
However, a systematic review of prognostic studies revealed that FND are correlated with a
globally poor prognostic, since most of studies on FMD and on FDS reported a maintenance or
a worsening of the symptomatology in the followed-up patients (31,32). Thus, once the
diagnosis of FND is made, two thirds of the patients do not go into remission and keep
presenting chronical seizures despite of an appropriate therapy (32). Among patients with
chronical symptoms of FND, some will continue to attend emergency departments (24).
Delivering appropriate explanations and data may be difficult for a GP, an EP, or a pediatrician
dealing with little-known disorders that are scarcely featured in their university curriculum.

Over the last fifteen years, several studies have described the illness perceptions and the
knowledge of physicians and other healthcare professionals from various medical specialties
who interact with patients suffering from FND or FDS (33-47). Recently, an Australian survey
published in 2019 assessed the perceptions regarding FND of 538 healthcare professionals,

including neurologists, psychiatrists, psychologists, GP, nurses, and physiotherapists, working
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in Australia (37). Two Italian studies investigated opinions and knowledge of 133 Northern
Italian GP and of 492 Italian neurologists about FND (35,36). In 2022, a French survey
evaluated the level of training of 568 junior practitioners specialized in neurology, psychiatry,
and physical and rehab medicine (PRM), as well as some of their knowledge and
representations on FND (34). However, to the best of our knowledge, to this day, there is no
study dedicated to the description and the comparison of both knowledge and perceptions of
three distinct categories of French primary-care physicians involved in the management of
patients with FND.

The principal aims of our study were two-fold: to determine the level of general knowledge
of FND, especially of FDS, by French GP, EP, and pediatricians (seniors and residents), and to
document in a standardized way their perceptions of the diseases.

2. Methods

2.1.Participants

Between June 2021 and January 2022, 853 emails were sent to each departmental section
of the French Medical Board, to the French learned society of general practice, to the French
learned society of emergency medicine, and to the French learned society of pediatrics, to
faculties of medicine, to associations and unions of French residents in medicine, general
practice, and pediatrics, to social media groups of physicians, and to hospital emergency units
heads of department and secretaries, to enable wide distribution. An email reminder was sent
in October 2021.

Our questionnaire was implemented using Google Form. It was accessible by following a
Google Form link communicated in the email or in the post inviting GP, EP, pediatricians, and
residents in these specialties to participate in our study. The questionnaire stayed online from
June 2021 to June 2022, and we do not know precisely how many practitioners had access to it.

2.2.Ethical requirements

The completed survey was anonymous. Respondents were informed that filling the entire
form was considered as a consent to take part in the study and that their answers could be used
for scientific research and publication. They were able to leave the study or to save their

responses and finish later at any time.
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2.3.Questionnaire

Four authors and three proofreaders with a competence in psychiatry, in neurology, and in
FND designed and validated a forty-one-items questionnaire to assess the degree of knowledge
and the perceptions of French GP, EP, and pediatricians about FND, including FDS, and
patients suffering from these disorders. It took less than fifteen minutes to complete the survey:
during the test phase a person highly specialized in FND answered the questions in seven
minutes, and less specialized persons needed between twelve and fifteen minutes to complete
the form.

The questionnaire began with a short presentation of the study and of its aims. The first part
of the survey consisted of six questions, which asked the gender, age, professional status,
French department, medical specialty, and regular workplace. The second part of the survey
aimed to assess, with four questions, the level of education and of experience regarding FND.
The third part of the survey was made of four questions designed to collect GP’s, EP’s, and
pediatricians’ general knowledge on FND. Questions concerned the semiology of FND. The
fourth part of the survey included four questions focusing on the level of education and of
experience about FDS. The fifth part of the survey was dedicated to GP’s, EP’s, and
pediatricians’ theoretical knowledge on FDS. It was four predefined multiple-choice questions
related to their knowledge of terms of reference, predisposing factors, semiology, and diagnosis.
The sixth part of the survey was inspired by the Brief lliness Perception Questionnaire (Brief
IPQ). The Brief IPQ is a short version of the Illness Perception Questionnaire-Revised (IPQ-
R), an illness representations questionnaire, initially intended for patients, and developed to
characterize the different visions of a given pathology. This questionnaire is also regularly used
to describe healthcare professionals’ perceptions of a disease. The Brief IPQ was conceived to
measure both cognitive and emotional representations. It originally includes nine items, eight
of which are rated using a 0-to-10 response scale (0 = not at all, 10 = extremely). These items
evaluate consequences, timeline (how long the disorder will last), treatment control, identity
(the label used to describe the symptoms and their influence), concern, personal control (the
extent to which patients believe the can control the illness), emotions, and disease
understanding. The French version of this questionnaire has previously shown good sensitivity,
validity, and reliability. We decided to base the sixth part of our questionnaire on the Brief IPQ
version because this tool offers the advantage of providing quick evaluation of illness

perceptions, with good test-retest reliability, and promote maximum participation for large-
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scale studies. We proceeded to slight adaptations of the Brief IPQ to fit the specific case of
FND and the surveyed population. We deliberately choose not to include items on the duration
of illness and on manifestations frequency. We kept the item about the understanding of the
disorder. For the consequences of the pathology on patients’ life, we asked practitioners on the
perceived degradation of patient’s life quality, and we added a question on whether severe FND
should be recognized as a cause of disability or not. Concerning patients’ sense of control
towards their disease, we questioned physicians on how much they considered that patients can
voluntarily produce their symptoms. Regarding treatments’ benefits, we evaluated participants’
confidence in psychotherapy to improve FND, and in physiotherapy to enhance the prognosis
of FMD. About how patients felt concerned by their condition, we assessed the feeling of
involvement of the GP, the EP, and the pediatricians in the diagnostic and then in the therapeutic
part of FND’s management, but also their personal interest in the disorders. For the emotional
impact of the pathology, we queried respondents’ level of comfort facing FND patients or with
somatic symptom disorders in general, their facility to refer patients presenting with FND to
psychiatrists or neurologists, and if they found the management of patients with FND more
time-consuming than the management of other patients. The last item of the Brief IPQ was an
open-ended question invited patients to cite three causes responsible for their illness. We
interrogated physicians’ representations regarding the participation of patients’ personality,
relatives’ behavior, and medical speeches in the development and the maintenance of FND. We
added two items in which the practitioners were asked to estimate the frequency of their meeting

with patients with FND and with patients with somatic symptoms disorders in their practice.

2.4.Data analysis

Data were collected using the online software Google Form. Statistical analyses were
performed using R software 4.1.0, by resorting to bilateral tests with a significance level set to
5%.

First, we described the survey’s responses across the whole sample. Quantitative variables
distribution was summarized using mean and standard deviation. Qualitative variables
distribution was reported as a number and percentage of occurrence for each level.

Then, we compared the questionnaire’s answers between the medical specialties.
Comparisons involving quantitative variables were performed using either ANOVA for
comparisons between the three medical specialties, or Welch t-test for pairwise comparisons

between specialties. Comparisons involving qualitative variables were performed using Chi-
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squared test. Post-hoc comparisons were performed when the global test was significant. As
recommended for exploratory studies, post-hoc p-values were not adjusted for multiplicity (48).

Lastly, we ran a multivariable model for each survey item, explained by medical specialties,
type of activity, age, gender, and region. We used linear regressions when the outcome was
quantitative and logistic regressions when the outcome was binary. For the latter, items whose

model was subject to overfitting or separation issues were excluded from the analyses.

3. Results

3.1.Respondents (Table 1)

We received 1306 questionnaires. After quality check and assessment of missing
information, the data of 1262 respondents were included in the final analysis. There was a good
representation of the French physicians with a rate of participation of 92% of the different
French regions (13 regions out of 14 regions).

Of the participants, 53% were GP, 29% were EP, and 18% were pediatricians.

Among the GP, 72.5% were seniors and 27.5% were residents. The median age of the GP
was 39 years, and 65.61% were female. 12.4% of the GP have received prior training on FND
and 5.4% specifically on FDS. 23.5% of the GP have already researched information on FND
by themselves and 12.1% on FDS. On average over the last five years, they managed 2.2
patients with FND and 1.7 with FDS.

Among the EP, 75.5% were seniors and 24.5% were residents. The median age of the EP
was 36 years, and 55.3% were women. 12.3% of the EP have had previous education on FND
and 12.8% on FDS. 25.6% have seek information on FND on their own and 25.6% on FDS. In
the past five years, they managed on average 2.78 patients suffering from FND and 2.47 patients
suffering from FDS.

Among the pediatricians, 42% were seniors and 58% were residents. The median age was
32 years, and 83.9% were female. Up to 24.1% of the pediatricians have attended at least one
formation on FND and 17.9% on FDS. Moreover, 38.8% of the pediatricians have documented
themselves about FND and 33.5% about FDS. They managed 2.56 FND patients and 1.91 FDS

patients.

3.2.General knowledge on FND
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3.2.1. Terminology of FDS (Table 1)

In this part of the survey, respondents were asked whether they referred to given
terminologies. They were able to check one or several items of some of the most common
expressions used to name FDS. Among the participants, 43.4% of the GP, 75.7% of the EP, and
76.3% of the pediatricians, according with the prior consensual terminology, talked about
“psychogenic nonepileptic seizures”. The current well-accepted names of “functional seizures”
and “dissociative seizures” were respectively used by 36.4% of the GP, 36.5% of the EP, 32.1%
of the pediatricians for the first one, and by 20.9% of the GP, 15.3% of the EP, 12.9% of the
pediatricians for the second one.

In a more problematic way, many of these healthcare professionals still referred to outdated
and pejorative expressions such as “simulated seizures”, as did 40.8% of the GP, 59.9% of the
EP, and 26.3% of the pediatricians, or “pseudo (epileptic) seizures”, as did 33.5% of the GP,
45% of the EP, and 42.4% of the pediatricians.

3.2.2. Risk factors and medical history of FDS (Table 1)

Some major risk factors of presenting FDS were properly identified by most of the
participants. 86.7% of the GP, 90.2% of the EP, and 88.8% of the pediatricians knew that a
medical history of psychotrauma is common in patients with FDS. The frequent association of
FDS with depression or anxiety disorder was known by 70.2% of the GP, 68.7% of the EP, and
77.7% of the pediatricians. 58.1% of the GP, 57.7% of the EP, and 63.4% of the pediatricians
were aware of the predominance in women. 51.9% of the GP, 40.1% of the EP, and 56.7% of
the pediatricians answered correctly that alexithymia is a predisposing factor of FDS.

Concerning organic risk factors associated with FDS, 24.1% of the GP, 31.3% of the EP,
and 56.7% of the pediatricians had the knowledge of the frequent combination of epilepsy and
FDS. Things seemed to be less clear for another organic predisposing factor: up to 30% of
patients experiencing FDS report a medical history of mild head trauma, but only 19.7% of the
GP, 18% of the EP, and 28.1% of the pediatricians were familiar with this data.

Several negative and stigmatizing beliefs were mistakenly retained as risk factors of FDS
by many respondents. 93.3% of the GP, 90.5 of the EP, and 91.1% of the pediatricians thought
that having a histrionic personality predisposed to FDS. 83.9% of the GP, 88% of the EP, and

73.2% of the pediatricians wrongly estimated that a tendency to simulation or a factitious
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disorder increases the risk of developing FDS. Similarly, for 84.5% of the GP and the EP, and

for 75.9% of the pediatricians, FDS patients are seeking for attention.

3.2.3. Semiology of FND (Table 1)

Hoover’s sign is a clinical test intended to help the making of the diagnosis when a FMD is
suspected in patients complaining of paresthesia in a lower limb. Only 5.1% of the GP, 6.8%
of the EP, and 7.1% of the pediatricians believed they know Hoover’s sign.

62.7% of the GP, 73.8% of the EP, and 61.6% of the pediatricians accurately responded
that crying during seizures are suggestive of FDS. Fluctuating manifestations during seizures
(“go-stop-go”) are also very much in favor of FDS, as identified by 57.7% of the GP, 71.4% of
the EP, and 70.1% of the pediatricians.

The participants less easily recognized some other symptoms of FDS. 37.4% of the GP,
46.9% of the EP, and 40.6% of the pediatricians knew that shaking head from right to left during
seizure occurs more often in FDS than in epilepsy. 32.8% of the GP, 42.2% of the EP, and
38.8% of the pediatricians had the information that movements of the body axis are more
frequent during dissociative seizure than during epileptic seizure. A long duration of seizure (>
5 minutes) is evocative of FDS, but only 29.2% of the GP, 30.2% of the EP, and 37.9% of the
pediatricians were aware of that.

66.9% of the GP, 60.5% of the EP, and 55.8% of the pediatricians erroneously thought that
eye opening during seizure is suggestive of FDS, whereas patients presenting with FDS tend to

close their eyes during seizure.

3.2.4. Diagnosis of FDS (Table 1)

There is no pathognomonic clinical sign that enables to surely distinguish between FDS and
epilepsy. 40.5% of the GP, 67.8% of the EP, and 64.7% of the pediatricians were aware that
tongue biting, urinary incontinence, or serious injury during seizure do not dismiss a diagnosis
of FDS. As well, even if it is frequent among this patient population, 72.1% of the GP, 81.7%
of the EP, and 90.6% of the pediatricians had the knowledge that there is no need of a personal
history of sexual abuse to allow the diagnosis of FDS. 58.9% of the GP, 70.3% of the EP, and
83% of the pediatricians had the information of the possibility of a comorbid condition in which
a same patient can receive both a diagnosis of FDS and a diagnosis of epilepsy. Regarding the
establishment of a positive diagnosis of FDS, 47.5% of the GP, 52.9% of the EP, and 62.1% of
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the pediatricians knew that video-EEG (VEEG) is the gold standard for the diagnosis of FDS.
36.2% of the GP, 42% of the EP, and 57.1% of the pediatricians were informed that the absence
of epileptic EEG abnormalities between seizures is very much in favor of the diagnosis of FDS.
Most of the surveyed practitioners (79.3% of the GP, 82% of the EP, and 87.5% of the
pediatricians) rightly considered that a video recording of a typical seizure on mobile phone

can be helpful to diagnose FDS.

36



Table 1. Knowledge of FND by French GP, EP, and pediatricians

Medical specialty GP EP Ped Total p-value post hoc
(N=671) (N=367) (N=224) (N=1262)
Socio-demographic data
Female practitioners 65.1% 55.3% 83.9% 65.6% <0.001 *** Ped>GP>EP
Age (mean; SD) 38.75(12.76) 36.46(10.08) 32.39(9.54) <0.001 *** GP>EP>Ped
Senior practitioners 72.5% 75.5% 42% 67.7% <0.001 *** GP=EP>Ped
Region <0.001 ***
Auvergne-Rhone-Alpes 76 61 29
Bourgogne-Franche-Comté 66 9 13
Bretagne 60 53 12
Centre-Val de Loire 25 2 5
Grand Est 138 46 27
DOMTOM 16 7 11
Hauts-de-France 19 23 19
Ile-de-France 43 36 35
Normandie 20 12 6
Nouvelle-Aquitaine 35 36 17
Occitanie 83 34 13
Pays de la Loire 42 26 13
Provence-Alpes-Cote d'/Azur 44 8 15
Education on FND
no training 87.6% 87.7% 75.9% 85.6% <0.001 *** GP=EP>Ped
no information research 76.5% 74.4% 61.2% 73.1% <0.001 *** GP=EP>Ped
Management of FND
number of patients over the past 5 years (mean; SD) 2.2(0.97) 2.78(1.23) 2.56(1.16) 251 <0.001 *** EP>Ped>GP
Knowledge of FND
ignorance of Hoover's sign 94.9% 93.2% 92.9% 94.1% 0.369 ns
no use of Hoover test 84.5% 81.7% 87.1% 84.2% 0.215ns
Education on FDS
no training 94.6% 87.2% 82.1% 90.3% <0.001 *** GP>EP=Ped
no information research 87.9% 74.4% 66.5% 80.2% <0.001 *** GP>EP>Ped
Management of FDS
number of patients over the past 5 years (mean; SD) 1.66(0.66) 2.47(1.06) 1.91(0.62) 2.01 <0.001 *** EP>Ped>GP
Knowledge on FDS
Terminology (use the name)
psychogenic nonepileptic seizures 43.4% 75.7% 76.3% 58.6% <0.001 *** EP=Ped>GP
non organic seizures 35.9% 51.8% 41.1% 41.4% <0.001 *** EP>GP=Ped
pseudo (epileptic) seizures 33.5% 45% 42.4% 38.4% 0.001 ** EP=Ped=GP
dissociative seizures 20.9% 15.3% 12.9% 17.8% 0.009 ** GP>EP=Ped
functional seizures 36.4% 36.5% 32.1% 35.7% 0.48 ns
simulated seizures 40.8% 59.9% 26.3% 43.8% <0.001 *** EP>GP>Ped
Risk factors (believe it is a risk factor)
female sex 58.1% 57.2% 63.4% 58.8% 0.293 ns
attention seeking 84.5% 84.5% 75.9% 83.0% 0.008 ** GP=EP>Ped
histrionic personality 93.3% 90.5% 91.1% 92.1% 0.225ns
malingering, factitious disorder 83.9% 88% 73.2% 83.2% <0.001 *** GP=EP>Ped
depression, anxiety 70.2% 68.7% 77.7% 71.1% 0.049 * Ped>GP=EP
alexithymia 51.9% 40.1% 56.7% 49.3% <0.001***  GP=Ped>EP
psychotrauma 86.7% 90.2% 88.8% 88.1% 0.242 ns
head trauma 19.7% 18% 28.1% 20.7% 0.008 ** Ped>GP=EP
epilepsy 24.1% 31.1% 50.9% 30.9% <0.001***  Ped>EP>GP
Suggestive clinical signs (believe it is a suggestive sign)
crying 62.7% 73.8% 61.6% 65.8% 0.001 ** EP>GP=Ped
eyes opening 66.9% 60.5% 55.8% 63.1% 0.006 ** GP>EP>Ped
movements of the body axis 32.8% 42.2% 38.8% 36.6% 0.008 ** EP>GP
fluctuations (go-stop-go) 57.7% 71.4% 70.1% 63.9% <0.001 *** EP=Ped>GP
right-to-left head shaking 37.4% 46.9% 40.6% 40.7% 0.012 * EP>GP
long duration (> 5 min) 29.2% 30.2% 37.9% 31.1% 0.046 * Ped>GP
Diagnosis (believe that)
history of sexual abuse required to make the diagnosis 27.9% 18.3% 9.4% 21.8% <0.001 *** Ped<EP<GP
possible diagnostic association of FDS & epilepsy 58.9% 70.3% 83% 66.5% <0.001 *** Ped>EP>GP
urine loss, tongue biting, injury do not exclude the diag. 40.5% 67.8% 64.7% 52.8% <0.001 *** EP=Ped>GP
no EEG epileptic abn. btw. seizures is in favor of the diag.  36.2% 42% 57.1% 41.6% <0.001 *** Ped>GP=EP
seizure video recording on phone can help the diagnosis 79.3% 82% 87.5% 81.5% 0.022 * Ped>GP
VEEG = gold standard to make the diagnosis 47.5% 52.9% 62.1% 51.7% 0.001 ** Ped>GP=EP

FND = functional neurological disorders
FDS = functional dissociative seizures
SD = standard deviation

nf = no significant; * = p < 0.05; ** = p < 0.01; *** = p <001
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3.3. Perceptions of FND (Table 2)

The descriptive analysis of the items of the questionnaire focusing on the perceptions of the
participants revealed that the surveyed physicians were also highly convinced that the
personality of patients with FND plays a part in their disorder (av. = 7.18), which is inaccurate
according to recent literature data (23). They even mildly doubted of the uncontrollability of
the manifestations by patients (av. = 5.02). Although they had a very acute awareness of the
significant impact of FND on patients’ quality of life (av. = 8.48), French physicians only
averagely estimated that severe FND should be recognized as disabilities (av. = 5.40). These
physicians reported that patients presenting with somatic symptom disorders were common in
their clinics (av. = 7.80). If they strongly agreed that patients suffering from FND deserve the
same level of attention and of engagement than any other ones (av. = 7.86), the respondents
also deeply believed that their management is time-consuming (av. = 7.70). The surveyed
practitioners expressed an important level of confidence in psychotherapy to improve the
prognosis of FND patients (av. = 8.61) but were less sure of the benefits of physiotherapy for
FMD patients (av. = 6.29). They confessed a poor understanding of FND mechanisms (av. =
2.75), along with a low feeling of comfort in the management of patients with these conditions
(av. = 3.10). They felt more comfortable in the follow-up of patients with somatic symptom

disorders (av. = 5.29). The participants declared only a moderate interest in FND (av. = 5.45).
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Table 2. Perceptions of FND by French GP, EP, and pediatricians
Medical specialty GP EP Ped Total p-value post-hoc
(N=671)  (N=367) (N=224) (N=1262)

Level of perception 0 = not at all to 10 = extremely
patients with FND can voluntarily produce symptoms 4.54(2.48) 5.09(2.62) 5.43(2.45) 5.02 <0.001 *** EP>GP>Ped

patients' personality plays a part in FND 7.31(1.63) 7.31(1.48) 6.92(1.59) 7.18 0.004 ** GP=EP>Ped
patients' relatives play a part in FND 6.8(1.75)  6.75(1.7) 6.76(1.78) 6.77 0.909 ns

negative medical speeches play a part in FND 7.43(1.82) 7.27(1.9) 7.83(1.58) 7.51 0.001 ** Ped>GP=EP
FND worsen quality of life 8.45(1.57) 8.25(1.42) 8.75(1.33) 8.48 <0.001 ***  Ped>GP>EP
severe FND are cause of disability 5.62(2.69) 4.84(2.47) 5.75(2.43) 5.40 <0.001 ***  GP=Ped>EP
frequency of somatic symptom disorders in your practice  7.98(1.89) 8.03(1.69) 7.39(2.3) 7.8 <0.001 ***  GP=EP>Ped
comfort in management of somatic symptom disorders 5.18(2.41) 5.42(2.29) 5.26(2.08) 5.29 0.284 ns

involvement in the diagnostic part of FND 6.37(2.41) 5.95(2.46) 6.35(2.69) 6.22 0.028 * GP>EP
involvement in the therapeutic part of FND 5.75(2.39) 3.7(2.26) 4.81(2.77) 4.75 <0.001 ***  GP>Ped>EP
psychotherapy can improve the prognosis of FND 8.53(1.48) 8.51(1.44) 8.78(1.3) 8.61 0.048 * Ped>GP=EP
physiotherapy can improve the prognosis of FMD 6.09(2.34) 5.92(2.41) 6.85(2.19) 6.29 <0.001 ***  Ped>GP=EP
ease in addressing patients with FND to psychiatrist 5.85(2.73) 6.34(2.4) 6.58(2.45) 6.26 <0.001 ***  EP=Ped>GP
ease in addressing patients with FND to neurologist 5.59(2.81) 4.91(2.64) 5.34(2.58) 5.28 0.001 ** GP>EP
management of FND is time consuming 7.78(1.84) 7.55(1.99) 7.78(2.05) 7.7 0.165 ns

patients with FND deserve same care than others 8.46(1.71) 7.8(2.17) 7.31(2.21) 7.86 <0.001 ***  Ped>GP>EP
comfort in management of FND 2.75(2.08) 3.68(2.14) 2.86(2.09) 3.1 <0.001 ***  EP>GP=Ped
understanding of FND 2.76(2.01) 2.8(1.86) 2.7(1.96) 2.75 0.841 ns

interest in FND 5.78(2.27) 4.91(2.38) 5.66(2.33) 5.45 <0.001 ***  GP=Ped>EP

FND = functional neurological disorders

FDS = functional dissociative seizures

FMD = functional motor disorders

ns = non significant; * = p < 0.05; ** =< 0.01; *** =p < 0.001

3.4.Effect of practitioners’ gender on training, management, knowledge, and perceptions

(Supplemental material Table 1)

The survey highlighted some significant differences depending on the sex of the
respondents. Being a man increased the odds to have had at least one training on FDS (OR =
1.620). Compared to female respondents, male respondents used more the inaccurate and
obsolete expression of “simulated seizures” (OR = 1.342). They less knew that neither a
histrionic personality disorder (OR = 0.591), nor a tendency to malingering or factitious
disorder (OR = 0.680) do constitute risk factors of FDS. Male practitioners were less convinced
than female practitioners of the negative effect of pejorative medical speeches on FDS (B = -
0.274). They had a lower estimation of the negative impact of FND on patients’ life quality (B
= -0.343) and a smaller recognition of FND being a cause of disability (B = -0.545). In
comparison with their female colleagues, male physicians less agreed that FND patients require
equal attention and involvement than others (p = -0.586). They also declared a poorer interest
in FND ( =-0.926).
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Table 1 s. Effect of sex on knowledge & perceptions (men vs women)

Term Estimate OR p.value
Education on FND
training 0.194 1.214 0.302 ns
information research -0.157 0.854 0.284 ns
Management of FND
number of patients over the past 5 years 0.011 0.871ns
Knowledge of FND
use of Hoover test 0.392 1.481 0.022 *
Education on FDS
training 0.483 1.620 0.029 *
information research 0.074 1.077 0.655 ns
Management of FDS
number of patients over the past 5 years 0.052 0.287 ns
Knowledge of FDS
Terminology (use the name)
psychogenic nonepileptic seizures 0.136 1.146 0.336 ns
non organic seizures -0.100 0.905 0.444 ns
pseudo (epileptic) seizures -0.046 0.955 0.726 ns
dissociative seizures -0.097 0.907 0.558 ns
functional seizures 0.345 1411 0.009 **
simulated seizures 0.294 1.342 0.024 *
Risk factors (identify as a risk factor)
female sex -0.206 0.814 0.114 ns
attention seeking -0.230 0.794 0.189 ns
histrionic personality -0.525 0.591 0.039 *
malingering, factitious disorder -0.385 0.680 0.034 *
depression, anxiety -0.122 0.885 0.379 ns
alexithymia -0.135 0.873 0.288 ns
psychotrauma -0.548 0.578 0.004 **
head trauma -0.060 0.941 0.705 ns
epilepsy -0.288 0.749 0.049 *
Suggestive clinical signs (identify as asuggestive sign)
crying 0.101 1.107 0.455 ns
eyes opening 0.016 1.016 0.905 ns
movements of the body axis 0.025 1.025 0.853 ns
fluctuations (go-stop-go) -0.467 0.627 0.000 ***
right-to-left head shaking 0.186 1.204 0.150 ns
long duration (> 5 min) -0.287 0.750 0.041 *
diagnosis (believe that)
history of sexual abuse is required to make the diagnosis -0.359 0.698 0.022 *
possible diagnostic association of FDS & epilepsy -0.070 0.932 0.607 ns
urine loss, tongue biting, injury do not exclude the diagnosis -0.105 0.900 0.441 ns
no EEG epileptic abnormality btw. seizures is in favor of the diag.  0.055 1.057 0.676 ns
seizure video recording on phone can help the diagnosis -0.301 0.740 0.059 *
VEEG is the gold standard to make the diagnosis 0.091 1.095 0.477 ns
Perceptions of FND
Level of perception 0 = not at all to 10 = extremely
patients with FND can voluntarily produce symptoms 0.215 0.175ns
patients' personality plays a part in FND 0.049 0.621 ns
patients' relatives play a part in FND 0.029 0.790 ns
negative medical speeches play a part in FND -0.274 0.015 *
FND worsen quality of life -0.343 0.000 ***
severe FND are cause of disability -0.545 0.001 ***
frequency of somatic symptom disorders in your practice -0.167 0.165 ns
comfort in management of somatic symptom disorders 0.036 0.800 ns
involvement in the diagnostic part of FND -0.125 0.421 ns
involvement in the therapeutic part of FND -0.217 0.153 ns
psychotherapy can improve the prognosis of FND -0.292 0.001 **
physiotherapy can improve the prognosis of FMD -0.624 0.000 ***
ease in addressing patients with FND to psychiatrist -0.042 0.793 ns
ease in addressing patients with FND to neurologist -0.281 0.099 ns
management of FND is time consuming -0.254 0.036 *
patients with FND deserve same care than others -0.586 0.000 ***
comfort in management of FND 0.178 0.171ns
understanding of FND 0.004 0.972 ns
interest in FND -0.926 0.000 ***

FND = functional neurological disorders
FDS = functional dissociative seizures
FMD = functional motor disorders

ns = non significant; * = p < 0.05; ** =p < 0.01; ***=p <0.001
+ Men estimated in average 0.586 pts. less than women that patients with FND deserve same care than others (p<0.001).




3.5.Effect of practitioners’ age on training, management, knowledge, and perceptions

(Supplemental material Table 2)

The study revealed substantial disparities influenced by the age of the respondents. Older
participants reported a worse education than younger participants on FND (OR = 0.956) and on
FDS (OR =0.957). Being older increased the number of patients with FND ( = 0.004) and the
number of patients with FDS (f = 0.006) managed over the last five years. In comparison with
their younger colleagues, older doctors were less informed that being a woman increases the
risk of developing FDS (OR = 0.972). They were also less effective in accurately recognizing
a medical history of psychotrauma (OR = 0.973) and of epilepsy (OR =0.979) as predisposing
factors of FDS. Compared to younger physicians, older physicians less knew that crying (OR
=0.983), movements of the body axis (OR =0.983), and right-to-left head shaking (OR = 0.987)
during seizure should suggest FDS. A more advanced age decreased the probability of correctly
retaining VEEG as the gold standard for the diagnosis of FDS (OR = 0.984). Older respondents
were less aware than younger respondents that the absence of epileptic EEG abnormalities
between seizures should direct towards the diagnosis of FDS (OR = 0.976). They were also
more ignorant of the fact that comorbid diagnosis of FDS and epilepsy frequently occurs (OR
= 0.971). In comparison with younger practitioners, older practitioners less have the
information that the absence of a prior history of sexual does not dismiss the diagnosis of FDS
(OR =0.952), nor do urinating, tongue biting, or serious injury (OR = 0.953). Being older not
only increased physicians’ feelings of comprehension of FND (3 = 0.029), but also their interest
in the conditions (B = 0.014). Older participants also felt more comfortable in the management
of both patients with FND (f = 0.023) and patients with somatic symptom disorders in general
(B=0.016).
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Table 2 s. Effect of age on knowledge & perceptions of FND

Term Estimate OR p.value
Education on FND
training -0.045 0.956 0.000 ***
information research 0.003 1.003 0.641 ns
Management of FND
number of patients over the past 5 years 0.004 0.231 ns
Knowledge of FND
use Hoover test 0.012 1.012 0.107 ns
Education on FDS
training -0.044 0.957 0.000 ***
information research -0.003 0.997 0.694 ns
Management of FDS
number of patients over the past 5 years 0.006 0.004 **

Knowledge of FDS*

Terminology (use)

psychogenic nonepileptic seizures -0.017 0.983 0.004 **
non organic seizures 0.007 1.007 0.195 ns
pseudo (epileptic) seizures -0.001 0.999 0.815 ns
dissociative seizures 0.008 1.008 0.238 ns
functional seizures 0.017 1.017 0.003 **
simulated seizures -0.006 0.994 0.253 ns
Risk factors (identify as)

female sex -0.028 0.972 0.000 ***
attention seeking -0.009 0.991 0.238 ns
histrionic personality 0.008 1.008 0.425 ns
malingering, factitious disorder 0.015 1.015 0.040 *
depression, anxiety -0.007 0.993 0.222 ns
alexithymia -0.009 0.992 0.122 ns
psychotrauma -0.028 0.973 0.000 ***
head trauma 0.004 1.005 0.507 ns
epilepsy -0.021 0.979 0.002 **
Suggestive clinical signs (identify as)

crying -0.017 0.983 0.003 **
eyes opening -0.023 0.978 0.000 ***
movements of the body axis -0.017 0.983 0.004 ***
fluctuations (go-stop-go) -0.011 0.989 0.060 ns
right-to-left head shaking -0.014 0.987 0.018 *
long duration (> 5 min) -0.004 0.996 0.477 ns
diagnosis (believe that)

history of sexual abuse required to make the diagnosis -0.049 0.952 0.000 ***
possible diagnostic association of FDS & epilepsy -0.030 0.971 0.000 ***
urine loss, tongue biting, injury do not exclude the diag. -0.048 0.953 0.000 ***
no EEG epileptic abn. btw. seizures is in favor of the diag. -0.025 0.976 0.000 ***
seizure video recording on phone can help the diagnosis -0.011 0.989 0.114 ns
VEEG = gold standard to make the diagnosis -0.017 0.984 0.003 **

Perceptions of FND 2

Level of perception 0 = not at all to 10 = extremely

patients with FND can voluntarily produce symptoms 0.005 0.459 ns
patients' personality plays a part in FND 0.001 0.767 ns
patients' relatives play a part in FND 0.003 0.587 ns
negative medical speeches play a part in FND -0.009 0.067 ns
FND worsen quality of life -0.016 0.000 ***
severe FND are cause of disability -0.011 0.105 ns
frequence of somatic symptom disorders in your practice -0.010 0.059 ns
comfort in management of somatic symptom disorders 0.016 0.009 **
involvement in the diagnostic part of FND 0.011 0.119 ns
involvement in the therapeutic part of FND 0.012 0.072 ns
psychotherapy can improve the prognosis of FND -0.022 0.000 ***
physiotherapy can improve the prognosis of FMD -0.020 0.002 **
ease in addressing patients with FND to psychiatrist -0.011 0.111 ns
ease in addressing patients with FND to neurologist 0.012 0.107 ns
management of FND is time consuming 0.003 0.550 ns
patients with FND deserve same care than others 0.002 0.668 ns
comfort in management of FND 0.023 0.000 ***
understanding of FND 0.029 0.000 ***
interest in FND 0.014 0.027 *

FND = functional neurological disorders

FDS = functional dissociative disorders

FMD = functional motor disorders

ns = non significant; * = p <0.05; ** =p < 0.01; *** =p < 0.001

- “The odds to use the term “psychogenic nonepileptic seizures” are modified of a 0.983 factor at every supplementary year of age (p = 0.004).
. 2Every supplementary year increased in average of 0.029 pts. the understanding of FND (p < 0.001).




3.6.Effect of practitioners’ medical specialty on training, management, knowledge, and

perceptions (Tables 3 and 4)

Multivariate models taking into account gender and age showed several important
distinctions according to practitioners’ medical specialty. Pediatricians were more likely to have
had at least one training on FND than GP (OR = 2.303) and EP (OR = 2.154). They also
researched more information about FDS on their own than GP (OR = 2.270) and EP (OR =
1.581), and they browsed more data about FND in general compared to their emergency
colleagues (OR = 1.685). GP (B = -0.544) and pediatricians ( = -0.493) managed less patients
with FND than EP during the past five years. Pediatricians referred less than EP (OR = 0.236)
and GP (OR = 0.491) to the outdated and stigmatizing terms of “simulated (epileptic) seizures”
to name FDS. Pediatricians were more aware than physicians from other medical specialties
that a tendency to simulation or factitious disorders are not considered as predisposing factors
of FDS. Pediatricians knew better than EP that a need to catch attention does not constitute a
predisposing factor of FDS (OR = 1.702), whereas a medical history of head trauma does (OR
= 1.354). In addition, in comparison with GP (OR = 2.278) and EP (OR = 2.206), pediatricians
were more informed that suffering from epilepsy enhances the risk of presenting FDS.
Pediatricians had more the knowledge than GP (OR = 2.363) and EP (OR = 2.121) that a same
patient can receive both a diagnosis of FDS and a diagnosis of epilepsy. Pediatricians less
estimated than their colleagues from other medical specialties that the personality of patients
suffering from FND participates in their disease, and they also more considered that these
patients deserve as much care and commitment as other patients. Pediatricians thought less than
EP that FND patients are able to voluntarily produce symptoms ( = -0.854). In comparison
with EP, pediatricians felt less comfortable in the management of patients presenting with FND
(B = -0.656). Pediatricians and GP were more convinced than EP that negative medical
discourses play a part in the symptoms’ maintenance in patients suffering from FND and
believed more strongly that severe FND patients should obtain a recognition of their disability.

In addition, they globally declared a greater interest in FND than their emergency colleagues.
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Table 3. Effect of medical specialty on knowledge of FND

Term OR OR OR p.value p.value p.value
GP/EP Ped/GP Ped/EP GP/EP Ped/GP Ped/EP
Education on FND
training 0.935 2.303 2.154 0.848 ns 0.007 ** 0.002 **
information research 1.051 1.603 1.685 0.854 ns 0.058 ns 0.010 *
Education on FDS
information research 0.696 2.270 1.581 0.223 ns 0.003 ** 0.029 *
Knowledge of FDS
Terminology (use the name)
psychogenic nonepileptic seizures 0.600 1.937 1.163 0.057 ns 0.008 ** 0.502 ns
non organic seizures 0.469 1.218 0.572 0.003 ** 0.403 ns 0.003 **
simulated seizures 0.481 0.491 0.236 0.004 ** 0.004 ** 0.000 ***
Risk factors (identify as a risk factor)
attention seeking 0.979 1.702 1.667 0.947 ns 0.062 ns 0.028 *
malingering, factitious disorder 1.478 1.937 2.862 0.222 ns 0.016 * 0.000 ***
alexithymia 1.803 1.069 1.927 0.016 * 0.771ns 0.000 ***
head trauma 1.428 1.354 1.932 0.218 ns 0.249 ns 0.003 **
epilepsy 0.968 2.278 2.206 0.902 ns 0.001 ** 0.000 ***
Suggestive clinical signs (identify as a suggestive sign)
crying 0.498 1.014 0.505 0.006 ** 0.952 ns 0.001 *=*
diagnosis (believe that)
possible diagnostic association of FDS & epilepsy 0.898 2.363 2121 0.691 ns 0.001 ** 0.001 **
urine loss, tongue biting, injury do not exclude the diag.  0.423 1.759 0.744 0.001 ** 0.018 * 0.145 ns
0 EEG epileptic abn. btw. seizures is in favor of the diag. 1.365 1.366 1.864 0.206 ns 0.180 ns 0.001 **
FND = functional neurological disorders
FDS = functional dissociative seizures
ns = non significant; * = p < 0.05; ** =p < 0.01; *** = p < 0.001
Table 4. Effect of medical specialty on perceptions of FND
Term Estimate Estimate Estimate p.value p.value p.value
GP/EP Ped/GP Ped/EP GP/EP Ped/GP Ped/EP
Management of FDS
number of patients with FDS over the past 5 years -0.544 0.052 -0.493 0.000 *** 0.558 ns 0.000 ***
Perceptions of FND
Level of perception
patients with FND can voluntarily produce symptoms -0.510 -0.344 -0.854 0.092 ns 0.226 ns 0.000 ***
patients' personality plays a part in FND 0.017 -0.374 -0.356 0.926 ns 0.036 * 0.014 *
negative medical speeches play a part in FND 0.466 0.048 0.513 0.031 * 0.815 ns 0.002 **
severe FND are cause of disability 0.890 -0.140 0.750 0.004 ** 0.629 ns 0.002 **
frequency of somatic symptom disorders in your practice 0.118 -0.836 -0.718 0.608 ns 0.000 *** 0.000 ***
involvement in the therapeutic part of FND 2.029 -0.878 1.151 0.000 *** 0.001 ** 0.000 ***
physiotherapy can improve the prognosis of FMD 0.361 0.336 0.697 0.190 ns 0.194 ns 0.001 **
ease in addressing patients with FND to neurologist 0.903 -0.462 0.441 0.006 ** 0.133 ns 0.078 ns
patients with FND deserve same care than others 0.346 0.624 0.970 0.168 ns 0.008 ** 0.000 ***
comfort in management of FND -0.485 -0.170 -0.656 0.052 ns 0.469 ns 0.001 **
interest in FND 0.763 -0.231 0.532 0.005 ** 0.369 ns 0.011 *

FND = functional neurological disorders
FDS = functional dissociative seizures
FMD = functional motor disorders

ns = non significant; * = p< 0.05; ** = p< 0.01; *** = p < 0.001
+ Pediatricians estimated in average 0.374 pts. less than GP that patients’ personality plays a part in FND (p = 0.036).

4. Discussion

The findings of our study revealed that a large majority of the surveyed physicians admitted

a very limited training on FND (Table 1). This important shortage of formation was correlated

to a very low level of experience in FND, a broadly poor degree of theoretical knowledge, a
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significant feeling of misunderstanding of the conditions and of discomfort in patients’
management, and a modest interest in the pathologies (Tables 1 and 2). Among the three
populations of practitioners who took part in our survey, pediatricians were the most trained on
FND (Table 3). This better education on the condition was associated with both an increased
level of general knowledge on FND, a decreased level of improper prejudices regarding FND,
and a more positive and caring vision of FND, including a greater interest in the illnesses
(Tables 3 and 4). In that respect, pediatricians obtained a global score of 55.41% of correct
answers in the questions of general knowledge about FDS, vs a score of 49.67% for the EP and
of 42.56% for the GP (Table 1). These findings were in accordance with previous surveys
evaluating the training, the knowledge, and the perceptions of FND by healthcare professionals
from other medical specialties and highlighting the same correlation between physicians’ level
of education on the one hand, and their level of knowledge and their representations on the
other hand (37,43). EP managed more patients presenting with FDS than GP and pediatricians
over the five past years. Nevertheless, compared to their colleagues of other medical specialties,
EP displayed a more pejorative representation of FND and claimed a poorer interest in the
disorders. In a narrative review of FND for the emergency department, Finkelstein et al.
mentioned that in the setting of emergency, one of the main issues faced by practitioners is to
determine whether patients showing suggestive signs of FND experience genuine neurological
manifestations or if they are faking their symptoms to attract attention or obtain some other
secondary benefits (24). It is therefore quite worrisome to observe that between the physicians
who participated in the study, those who are the most prone to meet patients presenting with
FND in moments of acute crisis and of major vulnerability, are the same who have the worst
vision and the smallest interest in the conditions. These results are consistent with many FND
patients’ tales describing psychologically, even sometimes physically, violent experiences in
emergency rooms from healthcare professionals (24,49,50).

The practitioners who participated in our survey considered meeting very regularly patients
presenting with somatic symptoms disorders in their everyday clinics, which is consistent with
a literature review published in 2015 (Table 2) (51). Nonetheless, they declared a very small
experience in FND with an average of only 2.51 of patients with FND managed during the last
five years (Table 1). These low numbers contrast with epidemiological data describing a high
prevalence of FND estimated at 0.5 per 1000 (3,4,8). One plausible explanation of this gap may
lie in the lack of education on the disorder proclaimed by most of the surveyed physicians.
Perceiving themselves as ignorant can lead them to under- or misdiagnose, even to reject

patients suffering from FND, whether because they fail to recognize the conditions or because
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they do not feel comfortable with these patients (Table 2). Indeed, an Israelian study of 2017
demonstrated wide variations in the identification of FDS depending on the educational
background of the healthcare professionals (52). In addition, the respondents reported to be
more comfortable in the management of patients with somatic symptoms disorders than other
than FND. These findings were consistent with national and international literature data where
healthcare professionals proclaimed a comparable discomfort (34,37).

Many respondents had the knowledge of the well-accepted terms used to name FDS (Table
1). Nevertheless, a substantial number of these practitioners still referred to the problematic
terminologies of “simulated seizures” or of “pseudo (epileptic) seizures”. These expressions are
not only inaccurate and obsolete but, because they are also stigmatizing and dismissing, they
can contribute to build pejorative representations in both physicians’ and patients’ mind. Indeed,
a significant proportion of the participants erroneously thought that a tendency to malingering,
a factitious disorder, and attention seeking are predisposing factors of FDS. These improper
beliefs illustrate a misunderstanding of FDS and indicate a substantial perception bias. They
echo the results of previous studies on neurologists’ and psychiatrists’ opinions regarding FND
and FDS in which some of the surveyed professionals suspected patients with FND to fake their
disorders (35,40). In the same vein, the results of our study highlighted that more than 90% of
the practitioners considered a histrionic personality as a risk factor of FDS, which made it the
first predisposing factor of FDS retained by the respondents, before psychotrauma, depression,
anxiety, and female sex. This prejudice probably result from the outdated concept of
“hysteroepilepsy”, theorized by the French neurologist Jean-Martin Charcot in the 19" century,
and is not consistent anymore with recent literature data (55-58). If borderline and obsessive
compulsive personality disorders do actually represent vulnerability factors of FDS,
interpreting FDS as symptomatic manifestations of a histrionic personality is a mistake for most
of the patients (23).

The results of the survey showed that whereas they admitted a better training than their
female colleagues, male physicians displayed a lower level of general knowledge and a worse
vision of the disorders (Supplemental material Table 1). The better performance of female
practitioners both in theoretical knowledge and in accurate representations of FND despite a
fewer education on the pathologies can be due to a greater personal interest for disorders mainly
predominant in women, which may induce more kind and positive perceptions of the diseases
among female doctors thanks to a feeling of identification (12,59-62).

Being older increased the number of patients presenting with FND and FDS followed by

the practitioners over the past five years (Supplemental material Table 2). The survey also
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revealed that older respondents were less trained than younger ones both on FND and on FDS.
Interestingly, although they admitted a smaller education on the disorders and were less good
than their younger colleagues in accurately answering questions of theoretical knowledge, older
physicians felt more comfortable in the management of patients with FND. They reported a
better understanding of the physiopathology of FND and a greater interest in the conditions.

In the light of the above, it appears that a higher experience in the care management of
patients suffering from FND enhanced practitioners’ degree of understanding and comfort
towards patients, according to the answers of older physicians, but failed to offset the lack of
education concerning theoretical knowledge. Whereas having had at least one specific training
on FND improved both the level of knowledge and the perceptions of French pediatricians in
comparison with French GP and EP. The statement of an insufficient education on FND is not
a French specificity but seems to be a worldwide problematic (35-37). The findings of our
study fit with those of prior international surveys pointing professionals’ lack of knowledge as
one of the most challenging brake in the care of patients with FDS, and as one of the main cause
of their dislike and discomfort in the management of patients with FND (34-37,40,54,63). An
easy, reliable, and low-cost way to solve this issue is to improve education on FND among
French practitioners. Following their survey of 2019 about the knowledge and the opinions on
FND of Australian healthcare professionals (37), Lehn et al. published in 2020 a study which
aimed to measure the modifications in professionals’ knowledge and clinical practice after a
twice-two-days masterclass delivered by various specialists involved in the care of patients
suffering from FND (64). This study demonstrated a significant improvement in the knowledge
and in the practice of the participants at the immediate end of the training and at 6 months
follow-up. Enhancing the education of French physicians on FND can proceed by offering a
qualitative teaching on the pathologies to medical students from the early outset of their
university course and by encouraging internship in neurology departments during residency.
An alternative and complementary option may include training on FND as a part of continuous
medical education for French GP, EP, and pediatricians, as it is already the case for neurologists.
Simulation-based education (65), massive open online courses (MOOC) (66), and serious
games (67) are likely to represent interesting teaching possibilities for busy practitioners with
needs in both theoretical and soft skills.

One of the main limitations of our study to keep in mind regards the variations in the number
of surveyed physicians for each medical specialty. The number of GP who took part in the
survey was considerably more important (N=671) than the number of EP (N=367) and the

number of pediatricians (N=224). Although it may have introduced some representativeness
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bias, this disparity reflects a certain reality of French medical demography since there is more
GP than EP and pediatricians in France.

Another limitation that should be considered is the fact that the questionnaire was available
online that may have induced selection bias. Moreover, it can have incited respondents to

browse on Internet for general knowledge items and thus have influenced some of their answers.

5. Conclusion

Thus, despite they constitute a common and significant part of primary-care clinics, FND
remain relatively unknown by French GP, EP, and pediatricians. Several beliefs of these
practitioners are outdated and inaccurate in the light of current scientific literature. It is crucial
to promote sound training on FND at each stage of medical studies, and even in continuous
medical education, since the level of theoretical knowledge, the perceptions, and the
management of FND patients are linked to the teaching on the condition. Thanks to its
methodology, this survey could easily be repeated in the future to assess the evolution of
knowledge and representations among GP, EP, and pediatricians working in France, for
example after their participation to a specific training on the disorders. Further surveys might
compare our results with knowledge and opinions of FND patients or of other French non-
medical healthcare professionals implicated in the management of FND, such as psychologists,

physiotherapists, or nurses.
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PARTIE III : DISCUSSION

1 MECONNAISSANCE DES MEDECINS GENERALISTES,
URGENTISTES ET PEDIATRES FRANCAIS SUR LES TNF

Ainsi, notre étude a permis de montrer que la plupart des médecins généralistes,
urgentistes et pédiatres frangais étaient tres faiblement formés sur les TNF. Ce manque de
formation était associé a un niveau de connaissances insuffisant, une compréhension trés
parcellaire de la physiopathologie, un inconfort marqué dans la prise en charge des patients

atteints et un intérét limité pour ces troubles.

1.1 Un manque de formation a I’origine d’un probable sous-diagnostic

Les médecins interrogés estimaient étre régulierement confrontés a des patients
présentant des troubles de symptdmes somatiques dans leur pratique. Cette impression semble
confirmée par les données de la littérature attestant de la fréquence significative de patients qui
souffrent de troubles de symptoémes somatiques et de symptdmes médicalement inexpliques.
Une revue de la littérature publiée en 2015 par Haller et al. a révélé que 26.2% a 34.8% des
patients qui consultaient les médecins de soins primaires recevaient un diagnostic de trouble de
symptdéme somatique ; si I’on y ajoutait les patients avec des symptdmes medicalement
inexpliqués, cette proportion atteignait 40.1% a 49% (48).

En revanche, les médecins généralistes, urgentistes et pédiatres francgais considéraient
n’avoir rencontré que tres peu de patients atteints de TNF au cours des cing derniéres années.
Cette faible estimation de la fréquence des TNF au sein de leur patientéle contraste avec la
prévalence importante des TNF décrite dans la littérature (6-8). Elle témoigne d’un probable
sous-diagnostic, peut-étre lié a leur manque de formation sur ces pathologies : se percevoir
comme ignorants peut conduire les professionnels a rejeter les patients souffrant de TNF, soit
parce qu’ils échouent a reconnaitre les symptomes évocateurs, soit parce qu’ils ne se sentent
pas a I’aise dans la prise en charge de ces patients. Une étude israélienne de 2017 a souligné
d’importantes variations dans 1’identification des TNF selon le niveau d’éducation des

professionnels de santé sur ces pathologies (49).
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1.2 Un manque de formation responsable d’un défaut de connaissances

Beaucoup de participants avaient connaissance des termes consensuels actuellement
utilisés pour désigner les CDF. Néanmoins, un nombre non négligeable d’entre eux employaient
encore les terminologies problématiques de « crises simulées» ou de «crises (pseudo)
épileptiques ». Ces expressions sont non seulement erronées et obsolétes mais, parce qu’elles
sont aussi stigmatisantes et disqualifiantes, elles peuvent contribuer au développement de
représentations péjoratives a la fois dans 1’esprit des soignants et dans celui des patients. Ainsi,
une part non négligeable des répondants pensaient qu’une tendance a la simulation, un trouble
factice ou la recherche d’attention étaient des facteurs de risque de CDF. Ces fausses croyances
illustrent une mauvaise compréhension des CDF et indiquent un biais de perception majeur.
Elles font écho a de précédentes études portant sur les opinions des neurologues et des
psychiatres sur les TNF et sur les CDF dans lesquelles certains des professionnels interrogés
suspectaient les patients de feindre leurs troubles (34,40). Plus inquiétant encore, les résultats
de notre enquéte montraient que plus de 90% des participants considéraient qu’avoir une
personnalité histrionique constituait un facteur prédisposant aux CDF. Cet élément était plus
fréguemment retenu comme facteur de risque de CDF que les antécédents médicaux de
psychotraumatisme, de dépression et d’anxiété et que le sexe féminin. Ce préjugé découle
certainement de I’ancien concept d’« hystéro-épilepsie », théorisé par Jean-Martin Charcot au
XIX siécle, et n’est plus cohérent avec les données récentes de la littérature (50-53). En effet,
bien que les troubles de la personnalité borderline et obsessionnel représentent d’authentiques
facteurs de vulnérabilité par rapport aux CDF, interpréter les CDF comme des manifestations
symptomatiques d’un trouble de la personnalité histrionique est une erreur pour la plupart des
patients (25).

Concernant la sémiologie des TNF, tres peu des médecins ayant pris part a notre enquéte
se sont déclarés familiers avec le signe de Hoover. Le signe de Hoover est un test clinique
permettant de poser un diagnostic positif de TMF devant la régression d’une faiblesse
d’extension de la hanche lors de la flexion de la hanche controlatérale contre résistance (54). Il
est toutefois intéressant de noter qu’une fois informés de ce qu’était concrétement le signe de
Hoover, certains des participants se sont apercus qu’ils utilisaient en fait ce test dans leur
pratique clinique. Autrement dit, ils réalisaient ce test diagnostic tout en ignorant son nom.
Parmi les 24 signes cliniques positifs de faiblesse fonctionnelle, le signe de Hoover est 1’un des
6 signes considérés comme hautement fiables (55). Cette méconnaissance de la sémiologie des

TNF est préoccupante car le diagnostic de ces troubles ne repose plus sur des critéres
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d’exclusion, mais sur des signes et symptémes cliniques positifs, hormis pour le cas particulier
de I’utilisation de I’EEG-vidéo dans les CDF (9,56).

1.3 Un manque de formation responsable de représentations négatives

Les praticiens interrogés partageaient une vision plutét péjorative des TNF. Bien que
profondément convaincus de 1’impact négatif des TNF sur la qualité de vie des patients, ces
médecins demeuraient trés neutres quant a la possibilité d’obtention du statut de handicap pour
les TNF séveres. Cette incohérence dans les réponses des participants renvoie a leurs difficultés
a déterminer si, oui ou non, les patients présentant des TNF peuvent produire volontairement
leurs symptomes. Elle peut étre percue comme une conséquence de la suspicion de simulation
de la part de ces patients. Un paradoxe similaire a été observé par De Liége et al. chez les
médecins spécialisés en neurologie, en psychiatrie et en MPR : la majorité d’entre eux
admettaient que les TNF constituaient de véritables pathologies, mais leurs opinions étaient
davantage contrastées quant a la pertinence d’une reconnaissance de handicap pour les patients
atteints (35). Les manifestations neurologiques des patients souffrant de TNF sont cependant
authentiques et plusieurs études ont évalué que la qualité de vie de ces patients était plus altérée
que celle de ceux atteints d’autres maladies neurologiques (57-60).

De facon surprenante, les répondants rapportaient une aisance plus grande dans la prise
en charge des patients présentant d’autres troubles de symptomes somatiques que dans celle des
patients souffrant de TNF. Ces observations trouvent un écho dans des articles de la littérature
nationale et internationale au sein desquels des professionnels de santé relataient un semblable
sentiment d’inconfort (35,37). Elles peuvent aussi étre rapprochées de deux enquétes
précédentes dans lesquelles des neurologues indiquaient qu’ils trouvaient les patients atteints
de TNF difficiles a soigner (61) et désignaient les TNF comme les pathologies neurologiques
qu’ils aimaient le moins prendre en charge (62). Le niveau de compréhension médiocre des
mécanismes a 1’ceuvre dans les TNF confié par les médecins de notre étude participait sans
doute au sentiment d’inconfort qu’ils éprouvaient. Actuellement, le modele pathogénique
dominant utilisé pour expliquer les TNF est une approche intégrative impliquant une
dysfonction de transmission de l’information au niveau des réseaux neuronaux, une
vulnérabilité individuelle et un potentiel facteur émotionnel ou psychologique précipitant
(25,35,63).

56



2 DES CONNAISSANCES ET DES PERCEPTIONS MODULEES PAR
LES CARACTERISTIQUES DEMOGRAPHIQUES ET
PROFESSIONNELLES DES PARTICIPANTS

2.1 Influence du genre sur les connaissances et les perceptions des TNF

Bien qu’admettant une plus grande formation sur les TNF, le niveau de connaissances
théoriques des médecins de sexe masculin était dans I’ensemble inférieur a celui de leurs
collegues de sexe féminin. Les hommes décrivaient aussi une perception plus négative des
troubles avec une confiance plus limitée dans ’efficacité des traitements, une estimation plus
basse de I’impact des TNF sur la qualité de vie, une conviction moins ferme des besoins des
patients en termes d’attention et d’engagement médicaux et un moindre intérét pour le sujet.

Les meilleures performances des praticiennes aux questions de connaissances générales
et leurs représentations a la fois plus positive et plus exactes des TNF est peut-étre dd a un
intérét personnel plus important pour des maladies qui touchent principalement les femmes. En
effet, le sex ratio des TNF est d’approximativement 7.5 femmes pour 2.5 hommes (selon les
sources et 1’age de début de la symptomatologie, on estime que 60% a 93% des patients
présentant des TNF sont des femmes). Cette prédominance féminine est susceptible de favoriser
des perceptions plus bienveillantes et moins négatives de ces pathologies par un mouvement
inconscient d’identification (12,64-67).

2.2 Influence de I’age sur les connaissances et les perceptions des TNF

Notre étude a révélé que les praticiens plus agés étaient moins formés sur les TNF et sur
les CDF que les plus jeunes. Ces résultats apparaissent comme des bonnes nouvelles, puisqu’ils
suggerent que les TNF sont plus souvent abordés dans les études médicales qu’ils ne I’étaient
auparavant. La moins bonne formation sur les TNF rapportée par les participants d’un age plus
avancé se traduisait par un niveau de connaissances inférieur. Ils connaissaient moins certains
des principaux facteurs de risque de CDF, ils parvenaient moins bien a identifier les signes et
les symptomes évocateurs d’une origine fonctionnelle et ils étaient plus ignorants des éléments
cliniques et paracliniques utiles au diagnostic de CDF.

Les médecins d’un age plus élevé semblaient aussi moins informés des bénéfices de la
psychothérapie dans le traitement des TNF et de ceux de la kinésithérapie dans le traitement

des TMF. Cette méconnaissance de deux outils thérapeutiques spécifiques et efficaces tend a
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renforcer la présomption erronée que les TNF sont incurables et que les patients qui en souffrent
sont difficiles a soulager (61). Tandis qu’au contraire, les symptomes des TNF sont réversibles
et une rémission compléte est possible, dans la mesure ou il n’existe pas de lésion structurelle
(2,25). Plusieurs traitements ont prouvé leur efficacité sur les TNF. Une annonce diagnostique
de qualité, c¢’est-a-dire informative, explicative et bienveillante, est un élément thérapeutique
majeur dans la prise en charge des TNF (8,24,28-31,68,69). Puis, en fonction du sous-type
particulier de TNF, I’arsenal thérapeutique se compose de la psychothérapie (14,15,70,71), de
la kinésithérapie (12,13,72), la SMTr (16-20), de la réhabilitation multidisciplinaire (73), de
I’hypnose (74) et de I’orthophonie (75). Le pronostic des TNF est globalement mauvais, marqué
par une persistance ou une aggravation des manifestations au fil du temps (22,23). C’est
pourquoi il est essentiel pour les médecins de soins primaires d’orienter le plus rapidement
possible les patients vers des professionnels de santé capables de leur fournir des traitement
efficaces et adaptés.

Il est intéressant de remarquer que malgré leurs niveaux de formation et de connaissances
inférieurs, les médecins plus &gés se sentaient plus a 1’aise que leurs jeunes collégues dans la
prise en charge des patients atteints de troubles de symptémes somatiques, y compris de TNF.
Ils déclaraient en outre une meilleure compréhension de la physiopathologie des TNF, ainsi
qu’un intérét accru pour ces troubles. Ces données paraissent confirmer le lien précédemment
évoqué entre le degré de compréhension des mécanismes des TNF d’une part, et le degré de

confort dans les soins apportés aux patients d’autre part.

2.3 Influence de la spécialité médicale sur les connaissances et les perceptions des TNF

Les urgentistes ont pris en charge plus de patients souffrant de CDF que les médecins
généralistes et les pédiatres durant les cinq années passées. Compte tenu de 1’expression
clinique inattendue et souvent spectaculaire des CDF, il n’est guére étonnant que les patients se
presentent préférentiellement dans les services d’accueil des urgences. Comparés a leurs
collégues pédiatres et genéralistes, les médecins urgentistes ont obtenu de meilleurs scores aux
questions concernant la sémiologie des TNF. Ces performances supérieures pourraient étre
expliquées par leur plus grande expérience dans la gestion des manifestations aigues de TNF.

Toutefois, les urgentistes affichaient une vision plus péjorative des TNF et un plus faible
intérét pour ces maladies que leurs collégues d’autres spécialités médicales. lls étaient moins

convaincus des conséquences négatives de discours médicaux stigmatisants ou contradictoires
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sur le maintien de la symptomatologie, ils suspectaient davantage une participation volontaire
des patients dans la production de symptomes et ils estimaient moins que les TNF séveres
devraient étre reconnus comme des causes de handicap. Dans une étude narrative publiée en
2021, Finkelstein et al. ont mentionné que ’une des difficultés les plus importantes pour les
soignants accueillant des patients souffrant de TNF dans le cadre des urgences consistait a
déterminer si ces patients présentaient d’authentiques troubles neurologiques ou s’ils simulaient
leurs symptomes dans le but d’attirer 1’attention ou d’obtenir d’autres bénéfices secondaires
(24). Ces conceptions tres défavorables contribuent a I’aggravation du pronostic des TNF et au
renforcement des comportements de négligence ou de rejet de la part des professionnels de
santé. Il est préoccupant de noter que, parmi les praticiens ayant pris part a notre étude, ceux
qui sont les plus amenés a rencontrer des patients atteints de TNF dans des moments de crise
aigué et de vulnérabilité majeure sont aussi ceux qui ont les moins bonnes perceptions et le plus
faible intérét pour ces pathologies. Ces constatations sont cohérentes avec de nombreux récits
de patients évoquant les violences psychologiques — parfois méme physiques — subies dans les
services d’urgences. Ces mauvaises expériences incluent la suspicion de mensonge ou de
simulation, les moqueries, les critiques, le déni de la détresse ou la minimisation des souffrances
éprouvées, la conclusion infondée d’une étiologie purement psychiatrique ou encore la
réalisation de manceuvres douloureuses et inutiles chez des patients dont la vigilance est altérée
(24,76,77).

Entre les trois populations médicales qui ont participé a notre étude, les pédiatres étaient
les plus formés sur les TNF. Ils avaient aussi recherché davantage d’informations sur ces
troubles que les médecins urgentistes. Cette meilleure éducation était associée a un niveau plus
élevé de connaissances générales, a un niveau plus bas de préjugés erronés et a des perceptions
plus positives et bienveillantes sur les TNF.

Par conséquent, il apparaissait qu’une plus grande expérience dans la prise en charge des
patients souffrant de TNF augmentait le sentiment de compréhension et d’aisance des praticiens
plus agés, mais échouait a compenser leur manque d’éducation en ce qui concernait les
connaissances théoriques. En revanche, le fait d’avoir eu au moins une formation spécifique sur
les TNF améliorait a la fois les connaissances et les représentations des pédiatres sur ces

troubles.
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3 UNE MECONNAISSANCE PARTAGEE PAR DIVERS
PROFESSIONNELS DE SANTE A TRAVERS LE MONDE

Les résultats de notre enquéte sont conformes a ceux d’autres travaux sur le sujet au sein
de la littérature internationale (34,36,37) et suggérent qu’une amélioration de la formation des
médecins généralistes, urgentistes et pédiatres sur les TNF permettrait d’accroitre a la fois leur
niveau de connaissance et de compréhension, leur confiance dans le diagnostic et dans
I’efficacité¢ des outils thérapeutiques a leur disposition, leur aisance dans la maniére de
communiquer avec leurs patients et leurs collégues psychiatres et neurologues, mais aussi de se
départir de certains préjugés obsolétes et inexacts. Ainsi, la prise en charge des patients atteints

de TNF s’en trouverait optimisée.

4 APPRENDRE POUR MIEUX COMPRENDRE, INFORMER
POUR MIEUX FORMER

4.1 Formation universitaire sur les TNF

Dans cette perspective, il est loisible d’imaginer un enseignement spécifique sur les
TNF dispenseé dés le premier cycle des études médicales afin d’informer et de sensibiliser
I’ensemble des futurs médecins francais a ces troubles que, pour la plupart, ils seront sans doute
amenés a rencontrer au moins une fois au cours de leur carriere hospitaliere ou libérale, qu’ils
choisissent par la suite de s’orienter vers la neurologie, la neuropédiatrie, la psychiatrie,
pédopsychiatrie, la médecine générale, la médecine d’urgence, la médecine physique et de
réadaptation, ou encore la médecine du travail. Cet enseignement pourrait étre délivré sous la
forme d’un module avec des objectifs d’apprentissage théorique en termes de connaissances
des facteurs de risque associés aux TNF, des principales formes de TNF (notamment les CDF)
et de leurs manifestations cliniques, des outils cliniques et paracliniques permettant de poser
avec certitude et sans retard le diagnostic de TNF, et des options thérapeutiques ayant démontré
leur efficacité sur les symptdmes neurologiques fonctionnels. A ce volet théorique s’associerait
un versant pratique visant a favoriser les stages dans les services de neurologie et de psychiatrie

durant I’externat.
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4.2 Formation post universitaire sur les TNF

Une option alternative et complémentaire peut consister a proposer un enseignement sur
les TNFF aux médecins généralistes, urgentistes et pédiatres dans le cadre de leur développement
professionnel continu, comme ce qui se fait déja en neurologie ou les TNF ont été retenus parmi
les axes de formation prioritaires. Il pourrait s’agir, par exemple, d’une formation par simulation
alliant des élements théoriques et des éléments pratiques. L’enseignement par simulation, trés
plébiscité pour la formation des professionnels de santé, notamment des médecins, offre
I’avantage d’une immersion clinique dans des conditions standardisées et psychologiquement
rassurantes pour les participants. Il permet en outre de proposer au décours de la mise en
situation un débriefing cognitif et émotionnel et de bénéficier des remarques et conseils des
formateurs, mais aussi de ceux des autres participants.

L’enseignement par simulation dans le cadre des TNF a fait I’objet d’une publication
par 1’équipe australienne du Dr Alex Lehn en 2020 (78). A la suite de leur étude de 2019, qui
leur avait permis d’identifier certaines difficultés et certains besoins en termes de formation de
professionnels de santé australiens travaillant au contact des patients atteints de TNF (37), Lehn
et al. ont élaboré un programme éducatif a I’intention de ces professionnels. Ce programme
éducatif avait pour but de développer les compétences diagnostiques et cliniques de ces
soignants. Il se présentait sous la forme d’une masterclass de deux fois deux jours au cours
desquels les professionnels de santé, répartis en petits groupes, prenaient part a des situations
cliniques dans lesquelles ils interagissaient avec des acteurs professionnels sous la supervision
d’un neurologue, de psychiatres, de psychologues, de kinésithérapeutes et d’un infirmer. La
formation était encadrée de plusieurs évaluations du niveau de connaissance et des pratiques
cliniques des participants : une premiere évaluation a été réalisé avant la masterclass, puis deux
autres, aprés. La deuxiéme évaluation, effectuée au décours immédiat du programme de
formation, a montré une amélioration significative du savoir théorique et de la confiance des
soignants dans I’évaluation et la prise en charge des patients souffrant de TNF. Six mois plus
tard, une troisieme évaluation a confirmé la persistance de cette amélioration dans le temps.

Afin de favoriser un maximum de participations de la part de médecins de soins
primaires souvent trés occupés, 1’enseignement sur les TNF pourrait aussi prendre la forme de
massive open online courses (MOOC) (79). Les cours en ligne ont I’avantage d’étre facilement
accessibles a I’ensemble des médecins généralistes, urgentistes et pédiatres frangais, quelle que
soit leur région d’exercice, en les laissant libre d’intégrer les modules d’apprentissage comme

ils le souhaitent dans leur quotidien, en fonction de leur emploi du temps. En matiere de contenu,
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une premiere partie théoriqgue du MOOC reviendrait sur certaines donnees terminologiques,
épidémiologiques et sémiologiques fondamentales. Elle serait complétée d’une deuxiéme partie
constituée de vidéos pédagogiques mettant en scene des situations cliniques courantes dans la
prise en charge des patients présentant des TNF et aux enjeux pronostiques et thérapeutiques
majeurs, par exemple la consultation d’annonce diagnostique, la reprise des explications et des
informations fournies par le neurologue, ou 1’orientation vers les soins et les thérapeutiques
adaptés a la symptomatologie (80). Ceci dans le but de développer a la fois des techniques de
savoir-faire et de savoir-étre parmi les apprenants.

Au terme du MOOC, un jeu sérieux (serious game) développe avec 1’aide de patients et
de spécialistes des TNF (neurologues, psychiatres, psychologues et Kkinésithérapeutes)
validerait les compétences acquises par les participants. Ce serious game pourrait s’inspirer de
Défigame qui est un outil de formation pour les médecins généralistes sur la coordination d’un
parcours pertinent de prescription, de soins et de suivi d’enfants et d’adolescents atteints de
troubles du neurodéveloppement (81). A partir de situations cliniques réelles, plusieurs
stratégies sont proposées aux joueurs et conditionnent leur progression dans le jeu. Un serious
game sur les TNF permettrait aux médecins de soins primaires d’évaluer et de conforter les
acquis de leur formation en accompagnant des patients virtuels souffrant de TNF dans les
différentes étapes qui ponctuent leur parcours de soins (examen clinique, examens
complémentaires, annonce diagnostique, explications, orientation). Les serious games sont des
outils pédagogiques tres intéressants car ils offrent certains avantages communs a ceux de
I’apprentissage par simulation (mise en situation dans des conditions standardisées et
rassurantes, interactivité), tout en étant moins colteux et moins contraignants matériellement
(pas de nécessité de solliciter des intervenants, pas de nécessité pour les apprenants de se

déplacer, pas de nécessité d’occuper une salle de cours, etc.).
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RESUME DE LA THESE :

Les TNF sont des pathologies fréquentes et invalidantes. Toutefois, diverses études
nationales et internationales ont révélé que ces troubles étaient peu connus des professionnels
de santé, médicaux et paramédicaux, impliqués dans la prise en charge des patients atteints.
Cette méconnaissance s’associait, chez nombre de ces professionnels, a une faible
compréhension des mécanismes physiopathologiques, a un sentiment d’inconfort et a une
vision globalement négative des TNF et des patients qui en souffrent. Or, aucune de ces
précédentes études n’a évalué puis comparé les connaissances et les représentations de trois
catégories distinctes de médecins de soins primaires sur les TNF.

Nous avons congu un questionnaire destiné a mesurer le niveau de connaissances et les
perceptions des médecins généralistes, urgentistes et pédiatres francais. Les résultats de notre
étude ont montré qu’il existait un sous-diagnostic majeur des TNF par ces praticiens, sans
doute lié a I’important manque de formation médicale spécifique sur ces troubles mis en
lumiere par notre enquéte. Ce défaut de formation était en outre corrélé a des connaissances
théoriques insuffisantes, ainsi qu’a des croyances et des conceptions erronées et fréquemment
stigmatisantes.

Ces resultats sont cohérents avec ceux des études antérieures et soulignent la nécessité
d’améliorer la formation des médecins généralistes, urgentistes et pédiatres francais sur les
TNF dés le début de leurs études et tout au long de leur carriére, afin d’offrir aux patients
présentant des TNF une prise en charge la plus précoce, adaptée et efficace possible.
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