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1- Introduction générale

L'autisme est caractérisé par un déficit qualitatif et quantitatif dans les domaines des interactions sociales
et de la communication et par la présence de comportements répétitifs et stéréotypés. Il appartient a la
rubrique des troubles envahissants du développement (TED) tels qu’ils sont décrits dans la Classification
Internationale des Maladies et des problémes de santé connexes, 10°™ révision (CIM-10).

Des étapes importantes ont déja été franchies dans la reconnaissance et la prise en charge des TED grace
aux retombées du premier plan autisme (2005-2007), avec par exemple la création dans chaque région
d’un Centre Ressource Autisme, et I’élaboration de recommandations professionnelles pour le dépistage
et le diagnostic de ces affections durant I’enfance. Cependant, relativement peu de données existent,
notamment en France, pour décrire ces entités au cours du temps. Une des conclusions d’une récente
expertise collective de I'INSERM soulignait d’ailleurs la nécessité de développer des études
épidémiologiques sur les prévalences des troubles mentaux en France et de documenter leur évolution.

Le Plan Autisme 2008-2010 a été présenté le 16 Mai 2008, date de la journée nationale consacrée a
I'autisme en France. Dans son premier axe « Mieux connaitre pour mieux former » se trouvent des
mesures visant a améliorer les connaissances et renforcer I'étude épidémiologique des TED et la
recherche. Le contenu de ces mesures est rappelé ci-dessous :
Mesure 1- Elaborer un corpus de connaissances commun sur [l‘autisme: contribuer a
I’élaboration d’un socle commun de connaissance sur I'autisme
Cet état des lieux doit notamment s’attacher a appréhender les TED dans leur diversité et a
différencier I'autisme syndromique, associé a un retard mental, des formes sans retard mental
ou autisme de haut niveau (syndrome d’Asperger).
Mesure 2- Etudier I'épidémiologie de I'autisme et des troubles envahissants du développement:
Il est aujourd’hui impossible de répondre de facon précise a la question du nombre de personnes
autistes résidant en France La fréquence de I'autisme et des TED dans la population générale a
donné lieu a des estimations variables, en fonction du mode d’échantillonnage et des critéres
diagnostiques.
Mettre a la disposition des autorités sanitaires et, plus largement, des acteurs de la prise en
charge de I'autisme, des données épidémiologiques fiables sur les différentes formes d’autisme,
le syndrome d’Asperger et les TED, tant en matiére de taux de prévalence qu’en matiére de
facteurs de risque, d’étiologie ou encore de Co-morbidité somatique et psychiatrique. En sus des
données du corpus de connaissance (cf. mesure 1 « Elaborer un corpus de connaissances
commun sur l'autisme »), les études épidémiologiques doivent s’appuyer sur deux types
d’outils :
- des cohortes en population générale telles que la cohorte ELFE en cours de constitution (INED)
qui prévoit de suivre 20.000 enfants de la naissance a I’dge adulte, dont environ une centaine
d’enfants seront des autistes ;
- le renforcement du registre existant (collecte exhaustive de données médicales sur une zone
géographique définie) pour les sujets autistes, apres échanges avec le comité national des
registres (InVS).
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Faire une revue bibliographique sur les études épidémiologiques existantes et les méthodologies
employées (cf. mesure 1).

Dans ce contexte, il a été demandé aux deux registres des handicaps de I'enfant existant en France a ce
jour, le Registre des Handicaps de I'Enfant et Observatoire Périnatal (RHEOP) de I'lsére et des deux Savoie,
et le Registre des Handicaps de I'Enfant de Haute-Garonne (RHE31), de procéder a une revue
systématique de la littérature sur les études épidémiologiques de prévalence de l'autisme et des autres
TED, études publiées depuis 2000. Ces deux registres de morbidité ont été créés récemment, I'un en 1991
et I"autre en 1999 afin : i) de surveiller I'évolution de la prévalence des déficiences séveres de I'enfant
grace a un enregistrement continu et exhaustif de ces déficiences sur une base géographique, ii) de
disposer d'une base de données pour des enquétes a visée étiologique, et iii) de constituer une aide a la
planification des structures sanitaires ou médico-sociales nécessaires a la prise en charge de ces enfants.

L'objectif principal de ce rapport est de fournir des résultats actualisés sur des études récentes et de
bonne qualité méthodologique, concernant les taux de prévalence de l'autisme et autres troubles
envahissants du développement, ainsi qu’une interprétation argumentée de ces résultats.
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2—- Définitions, classifications

Depuis les années 1970-1980, I'autisme et les troubles envahissants du développement ont suscité un
intérét croissant de la part des chercheurs et des cliniciens. Cela s’est traduit par la volonté de rassembler
des données épidémiologiques cohérentes et, par voie de conséquence de définir des critéres
diagnostiques homogénes. Cette tentative de consensus dans la description de ces troubles de I'enfant
par les catégories diagnostiques des classifications internationales et francaise a été contestée et enrichie
au cours des années.

Les classifications - Classification Internationale des Maladies CIM, (OMS 1993), Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorder (DSM, American Psychiatric Association (APA 2000) et Classification Frangaise
des Troubles Mentaux de I’Enfant et de I’Adolescent (CFTMEA, (Misés R. 2002) (cf. Annexe 1) - sont le reflet
des différentes écoles auxquelles elles sont attachées. Elles ont considérablement évolué au cours du
temps. Elles sont par ailleurs trés diversement utilisées dans la littérature scientifique. Ces éléments
justifient une présentation de leur contenu et de leur évolution, ainsi qu’une comparaison des critéres
diagnostiques des différentes entités cliniques décrites selon les classifications.

2.1 Définitions et classifications des troubles envahissants du développement

Dans la littérature internationale, les TED sont référencés dans 3 classifications :

— la Classification Internationale des Maladies, CIM (OMS 1993)

— le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder DSM, American Psychiatric Association (APA
2000),

— et la Classification Francaise des Troubles Mentaux de I'Enfant et de I’Adolescent, CFTMEA, (Misés R.
2002).

Ces classifications proposent des descriptions cliniques et des directives pour une classification

standardisée.

La Classification Internationale des Maladies, CIM (OMS, 1993)

Dans la 10°™ révision de la CIM, les TED sont classées dans les troubles du développement psychologique
(code F84). Les troubles classés dans ce groupe ont en commun : a) un début obligatoirement dans la
premiére ou la seconde enfance; b) une altération ou un retard du développement de fonctions
étroitement liées a la maturation biologique du systeme nerveux central ; et c) une évolution continue
sans rémissions ni rechutes.

Les TED sont définis par des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités
de communication, ainsi que par un répertoire d’intéréts et d’activités restreint, stéréotypé et répétitif. lls
sont subdivisés en huit catégories diagnostiques : autisme infantile (F84.0) ; autisme atypique (F84.1);
syndrome de Rett (F84.2) ; autres troubles désintégratifs de I'enfance (F84.3) ; hyperactivité associée au
retard mental et a des mouvements stéréotypés (F84.4) ; syndrome d’Asperger (F84.5) ; autres troubles
envahissants du développement (F84.8); et troubles envahissants du développement, sans précision
(F84.9).
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L'autisme infantile, catégorie clinique la mieux précisée, est décrite comme un développement anormal de
I’enfant survenant avant I’age de trois ans. Les perturbations du fonctionnement sont présentes dans trois
domaines spécifiques : les interactions sociales, la communication et le comportement.

Les évolutions du contenu de la CIM pour les TED sont précisées dans le tableau suivant (tableau 1). La
terminologie générale a elle-méme été modifiée, les psychoses spécifiques de I'enfance (CIM-9) étant
aujourd’hui présentées sous le terme de Troubles Envahissants du Développement (CIM-10). Il faut noter
cependant que les classifications actuelles identifient la schizophrénie et les TED comme des entités
distinctes (FFP 2005). A ce titre les schizophrénies n’ont pas été incluses dans notre champ d’analyse.

Tableau 1. Troubles Envahissants du Développement : évolution des contenus entre la CIM9 et la CIM10
(Lenoir P 2007)

CIM-9, 1975 CIM-10, 1993
299. Psychose spécifique de I’enfance F84. Troubles envahissants du développement
299.0 Autisme infantile F84.0 Autisme infantile

F84.1 Autisme atypique
299.1 Psychose désintégrative (syndrome de Heller) F84.2 Syndrome de Rett

299.8 Autres (psychoses atypiques) F84.3 Autres troubles désintégratifs
299.9 Sans précision (psychose de I'enfant, F84.5 Syndrome d’Asperger
schizophrénie de I’enfant) F84.8 Autres TED

F84.9 TED non spécifié

Manuel Diagnostique et statistique des troubles mentaux (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorder, DSM (APA 2000)

Tout comme la CIM-10, le DSM IV donne une définition de l'autisme et des TED qui repose sur la
description de comportements observables. Les diagnostics y sont de nature catégorielle et nécessitent un
nombre restreint de critéres pour considérer qu’une personne présente la pathologie considérée.
L'expression « Trouble envahissant du développement » fait référence a un groupe de troubles du
développement qui ont en commun une altération de la communication verbale et non verbale, la
difficulté de 'interaction sociale et le caractére restreint et stéréotypé des comportements. lls sont classés
dans I'axe | (pathologies psychiatriques caractérisées, troubles développementaux et de |'apprentissage,
addictions et intoxications) de la classification. Les critéres diagnostiques de |'autisme sont classés sous
trois rubriques: altérations qualitatives des interactions sociales, altérations qualitatives de la
communication et caractere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des
activités. Les symptémes se manifestent précocement en général avant I’age de trois ans.

Les TED comprennent 5 catégories diagnostiques: trouble autistique (299.00); syndrome de Rett
(299.80) ; trouble désintégratifs de I'enfance (299.10); syndrome d’Asperger (299.80); trouble
envahissant du développement non spécifié (299.80).


http://fr.wikipedia.org/wiki/Addiction
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Tout comme pour la CIM, les criteres de diagnostics des TED dans le DSM ont évolué au cours du temps.
Le tableau 2 présente les révisions faites sur les trois derniéres versions du DSM.

Tableau 2 : Evolution des catégories diagnostiques entre le DSM-III, le DSM-III-R et le DSM-IV

DSM-IiI, 1980 DSM-III-R, 1987 DSM-IV, 1994
Troubles globaux du développement Troubles envahissants du Troubles envahissants du
développement développement
Autisme Infantile : Trouble autistique 299.00 Trouble autistique

Syndrome complet
Syndrome résiduel

Trouble global du développement TED non spécifié

débutant dans I’enfance : 299.80 Syndrome de Rett
Syndrome complet 299.10 Troubles désintégratifs de
Syndrome résiduel I’enfance

Trouble global atypique du 299.80 Syndrome d’Asperger
développement 299.80 TED non spécifié

Classification Frangaise des Troubles Mentaux de I’Enfant et de I’Adolescent, CFTMEA (Misés R. 2002)

La CFTMEA dans sa version révisée (CFTMEA R-2000) se situe dans une approche ou sont soulignés des
processus psychopathologiques plutét que des critéres de classification, méme si elle décrit les
dimensions comportementales perturbées. Elle permet donc de raisonner en termes de structure de
personnalité. Elle est principalement utilisée en France et dans certains pays européens.

La CFTMEA R-2000 fait le lien avec la CIM-10 et le DSM-IV en mentionnant les troubles envahissants du
développement (Axe | de la classification) en équivalence avec psychoses précoces (Axe I, catégorie 1.0 de
la classification). Les critéres diagnostiques de I'autisme infantile (souvent cité comme « Autisme de type
Kanner ») sont au nombre de deux: un début des symptomes au cours de la premiére année avec
I'organisation d’'un tableau clinique complet avant I’dge de trois ans, la présence d’un ensemble de
troubles caractéristiques (retrait autistique majeur, recherche de I'immuabilité, stéréotypies, absence de
langage ou troubles spécifiques du langage, dysharmonie du développement cognitif...). Elle introduit par
ailleurs deux nouvelles catégories de troubles : le syndrome d’Asperger et les troubles désintégratifs de
I’'enfance.

Les catégories diagnostiques sont les suivantes : Autisme infantile précoce, type Kanner (1.00); autres
formes de I'autisme infantile (1.01) ; psychose précoce déficitaire, retard mental avec troubles autistiques
ou psychotiques (1.02); syndrome d’Asperger (1.03); dysharmonie psychotique (1.04); troubles
désintégratifs de I’enfance (1.05); autres psychoses précoces ou autres troubles envahissants du
développement (1.08) ; psychoses précoces ou troubles envahissants du développement non spécifiés
(1.09).
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Comme nous l'avons précisé précédemment, la CFTMEA n’a introduit le concept de TED que tres
récemment le tableau 3 décrit précisément les évolutions du contenu et de la terminologie entre la
CFTMEA publiée en 1993 et la CFTMEA-R publiée en 2000.

Tableau 3 : Evolution entre la CFTMEA et la CFTMEA R-2000

CFTMEA, 1993 CFTMEA R-2000
Axe | général : Catégorie Clinique Axe | général : Catégorie Clinique
1.0 Psychoses 1.0 Psychoses précoces (troubles envahissants du
développement)
1.00 Autisme infantile précoce type Kanner 1.00 Autisme infantile précoce type Kanner
1.01 Autres formes de |'autisme infantile 1.01 Autres formes de |'autisme infantile
1.02 Psychoses précoce déficitaires 1.02 Psychose précoce déficitaire, retard mental avec
troubles autistiques ou psychotiques
1.04 Dysharmonies psychotiques 1.04 Dysharmonie psychotique - Dysharmonie Multiple et

complexe du développement

1.05 Troubles désintégratifs de I’'enfance

1.03 Syndrome d’Asperger

1.08 Autres psychoses précoces ou autres troubles
envahissants du développement

1.09 Psychoses précoces ou troubles envahissants du
développement non spécifiés

1.10 Schizophrénie de I’enfant

2.2 Evolution des concepts

Aujourd’hui, la catégorie des Troubles envahissants du développement, regroupant I'ensemble des formes
cliniques de I'autisme, est elle aussi en pleine mutation. En effet, le terme ASD (Autism Spectrum Disorder)
ou TSA (Troubles du Spectre Autistique) est en train de se substituer au terme de TED (Troubles
Envahissants du Développement ou PDD (Pervasive Developmental Disorder) que ce soit en Europe ou aux
Etats-Unis.

Le terme TSA est actuellement de plus en plus utilisé dans la terminologie scientifique, par les psychiatres
et les épidémiologistes, pour désigner une variété de profils cliniques chez les personnes ayant des
troubles envahissant du développement ou un autisme. En conséquence, la définition des populations
étudiées est aujourd’hui plus large, conduisant a un recrutement potentiel plus important dans les
enquétes épidémiologiques en population, ce qui se traduit par une plus grande précision des estimations
de prévalence fournies. Ces éléments doivent donc étre considérés dans l'interprétation des taux publiés.
Enfin, des changements possibles sont a prévoir en ce qui concerne les futures classifications CIM-11 et
DSM-V. ils concerneraient I'exclusion du syndrome de Rett de I'entité des TED/TSA (le syndrome de Rett
est aujourd’hui reconnu comme une maladie génétique). Et éventuellement I'inclusion du syndrome
d’Asperger dans la catégorie des TED non spécifié.
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3— Analyse de la littérature : méthodologie de travail

L'analyse des données publiées ces dernieres années dans la littérature internationale a été réalisée par
les deux registres francais de handicaps de I’enfant, le Registre des Handicaps de I'Enfant et Observatoire
Périnatal de I'lsére et des deux Savoie (RHEOP) et le Registre des Handicaps de I'Enfant de Haute-Garonne
(RHE31). Plusieurs réunions téléphoniques préparatoires ont permis de préciser les questions a traiter
(nature et étendue de la recherche documentaire) et de fixer une méthodologie commune de travail
détaillée ci-dessous (processus de sélection des articles, grille de lecture, critéres de cotation). La lecture
des documents, leur cotation et leur synthése ont été réalisées par deux psychologues. Des réunions
régulieres ont permis de s’assurer de ’lhomogénéité de la lecture. Les résultats de cette revue ont fait
I'objet d’un échange avec le programme de santé mentale de I'InVS pour I'écriture du rapport définitif.

3.1 Recherche documentaire

3.1.1- Sources d’informations

Une recherche documentaire approfondie a été réalisée par interrogation systématique des sources
d’informations suivantes :

- Medline (National Library of Medicine, Etats-Unis)

- BDSP (base documentaire de la banque de données en santé publique, France)

- ISI Web of Knowledge® (Thomson Reuters)

- PsychiInfo (American Psychological Association, Etats-Unis)

3.1.2 Stratégie de recherche

Les termes descripteurs des pathologies que nous souhaitions étudier ont été tirés des mots clés utilisés
dans Medline (termes MESH). Pour chaque pathologie, le terme générique regroupe un ensemble de
définitions et, lorsque ce terme générique est utilisé pour la recherche documentaire, I'ensemble des
pathologies qu’il regroupe sont incluses dans la recherche.

La présentation de ces termes pour les troubles envahissants du développement est la suivante
(tableau 4):

Tableau 4 : Termes descripteurs de pathologies (termes MESH, Medline)

R Disorder, Autistic

Disorders, Autistic
Autism, Early Infantile
Early Infantile Autism
Infantile Autism, Early
Kanner’s Syndrome
Kanner Syndrome
Kanners Syndrome
Syndrome, Kanner’s
Autism

Autisms

Autism, Infantile
Infantile, Autism

10
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Child Development Disorder, Pervasive Pervasive Child Development Disorders
Pervasive Development Disorders
Development Disorder, Pervasive
Development Disorders, Pervasive
Disorder, Pervasive Development
Disorders, Pervasive Development
Pervasive Development Disorder

Rett Syndrome Syndrome, Rett
Rett’s Disorder
Cerebroatrophic Hyperammonemia
Cerebroatrophic Hyperammonemias
Hyperammonemia, Cerebroatrophic
Hyperammonemias, Cerebroatrophic
Rett Disorder
Rett’s Syndrome
Retts Syndrome
Syndrome, Rett’s
Autism-Dementia-Ataxia-Loss of Purposeful hand Use Syndrome
Autism Dementia Ataxia Loss of Purposeful hand Use Syndrome

Asperger Syndrome Asperger’s Syndrome
Aspergers Syndrome
Asperger’s Disorder
Asperger Disorder
Aspergers Disorder

Les autres critéres de sélection portaient sur la population étudiée (enfant/adolescent) et correspondaient
a des descripteurs de la nature des indicateurs fournis dans les publications (incidence/prévalence). Ces
éléments ont été combinés avec les termes descripteurs de la pathologie selon la formulation suivante :
(Pathologie) Et (Prévalence OU incidence) Et (Child OU adolescent), Cf. Tableau 5.

Tableau 5 : Stratégie de recherche dans les bases de données électroniques

Pathologie  Autistic disorder
Child development disorder, pervasive
Rett syndrome
Asperger syndrome

Mesure Incidence
Prévalence

Population  Enfant
Adolescent

La recherche s’est attachée a explorer tous les documents en langue anglaise ou francaise, publiés entre
2000 et 2009. Les recherches initiales ont été complétées fin janvier 2010 afin d’intégrer dans I'analyse les

articles les plus récemment publiés en 2009.

Au total, 3830 références ont été identifiées : 1576 provenaient du Web of science, 1491 de Pub Med, 723
de Psychinfo et 40 de BDSP. Apres vérification, 959 références étaient communes a au moins 2 des 4
bases. Les doublons, identifiés sous EndNote®, ont été supprimés de la sélection. Il restait donc 2843

documents a analyser.

11
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3.2 Modalités de sélection des documents

A partir de la lecture des résumés, nous avons retenu une sélection de documents (articles originaux,
revues de la littérature, commentaires, éditoriaux...) sur les critéres suivants : les documents devaient
présenter des études rapportant des taux de prévalence et/ou d’incidence en population générale pour
I'autisme, les TED, le Syndrome de Rett ou le Syndrome d’Asperger. Au total, 257 documents ont été
sélectionnés (tableau 6).

Tableau 6 : Répartition par année des 2843 documents sélectionnés et des 257 documents retenus sur Abstract

Documents Année de publication Total
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Analysés 156 220 247 254 321 383 458 322 254 228 2843
Retenus 8 15 23 29 19 23 41 32 33 34 257
Dont AO* 5 8 16 9 14 12 24 21 21 23 153

* AO : articles originaux

La typologie des documents retenus est décrite dans le tableau 7 :

Tableau 7 : Description des différents types de documents sélectionnés

Documents retenus 257
Articles originaux 153*
Revues de la littérature 40*
Commentaires 36
Editoriaux 8
Chapitre de livre 4
Article de Presse 6
Lettres 5
Rapports 2
Autres 4

* Malgré une recherche active par les documentalistes des deux Centres de Recherche sur I’Autisme (CRA) de Lyon et de
Toulouse, 2 articles originaux et 3 revues de la littérature n’ont pas été trouvés. lls ont donc été exclus de I'analyse.

Au terme de cette sélection, 151 articles originaux et 37 revues de la littérature ont fait I'objet d’une
analyse approfondie.

Les autres types de documents (commentaires, éditoriaux, articles de presse, chapitre de livre...) ont été
lus dans leur intégralité, mais n‘ont pas été intégrés dans I'analyse finale. Pour une grande majorité
d’entre eux, ils ne présentaient que partiellement les critéres d’inclusion choisis. Cependant, la lecture de
ces documents a été un moyen de vérification de I’exhaustivité de notre sélection.

La littérature grise francaise a fait I'objet d’une recherche spécifique. Les résultats de ces travaux, quand
ils ne répondaient pas aux criteres d’inclusion ou aux criteres de qualité retenus (cf. §3.3.3), sont
présentés en Annexe 2.

12
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3.3 Analyse des documents sélectionnés

Le travail de lecture et d’analyse des documents (selon une grille de lecture détaillée et standardisée),
leur cotation et leur synthése ont été effectués par les deux psychologues, I'une prenant en charge les
documents publiés les années paires et la deuxiéme ceux publiés les années impaires.

3.3.1 - Grilles de Lecture

Deux grilles de lecture ont été élaborées afin de standardiser la lecture, I'analyse et la cotation des
documents retenus, une pour les articles originaux et une deuxieme pour les revues de la littérature. Elles
sont détaillées en annexe : grille de lecture pour les articles originaux (cf. Annexe 3) et grille de lecture
pour les revues de littérature (cf. Annexe 4).

e Grille de lecture pour les articles originaux

En dehors du référencement précis de I'article (1* auteur, année de publication), les items suivants ont
été retenus :

- pays dans lequel I'étude s’est déroulée ;

- type d’étude : transversale, longitudinale ou de cohorte, registre de population ;

- taille de la population étudiée ;

- nature du calcul de fréquence effectué : incidence, prévalence ;

- générations étudiées et ages correspondant aux calculs de prévalence ou d’incidence ;

- criteres de définition des cas, rapportés en 3 catégories : outils spécifiques a I'autisme,

dossier médical, questionnaires ou autres outils non spécifiques ;

- classifications utilisées ;

- pathologies étudiées
Toutes les entités cliniques pour lesquelles une incidence ou une prévalence étaient rapportées étaient
relevées.

o Grille de lecture pour les revues de la littérature

Ont été rapportés :
- Critéres généraux : référencement de l'article, objectifs de la revue, nombre d’articles
étudiés et leurs années de publication ;
- Concernant la méthodologie, les modalités de sélection des articles et la mention d‘une
évaluation de la qualité des études ;
- Concernant les résultats : les entités cliniques étudiées, le type de résultat de prévalence
agrégé (méta-analyse, recherche d’hétérogénéité, moyenne, médiane, ...).
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3.3.2 — Présentation des résultats

Afin d’uniformiser la présentation des résultats, ceux-ci ont été rapportés selon les codes CIM-10 de la
catégorie F84, quelle que soit la classification initiale utilisée par les auteurs dans les études. Les
correspondances utilisées sont présentées dans le tableau ci-aprés (tableau 8), construit a I'aide de
tableaux de correspondances déja publiés (ATIH 2009) (FFP 2005).

Tableau 8 : Tableau des correspondances entre la CIM-10, le DSM-IV et la CFTMEA R-2000

CiMm-10
F84 Troubles envahissants du
développement — TED

DSM-IV
299.0 Pervasive Developmental
Disorders

CFTMEA R-2000
1.0 Psychose précoce — troubles
envahissants du développement

F84.0 Autisme infantile

299.00 Trouble autistique

1.00 Autisme infantile - type Kanner

F84.1 Autisme atypique

F84.1 Autisme atypique
+ F70-F79 Retard mental

299.80 TED non spécifié

1.01 Autre forme de l'autisme
infantile

1.02 Psychose précoce déficitaire,
retard mental associé a des troubles
autistiques ou psychotiques

F84.2 Syndrome de Rett

299.80 Syndrome de Rett

1.05 Syndrome de Rett

F84.3 Autres troubles désintégratifs
de I'enfance

299.10 Troubles désintégratifs de
I’enfance

1.05 Troubles désintégratifs de
I’enfance

F84.4 Hyperactivité associée a un
retard mental et des mouvements
stéréotypés

Pas de correspondance

Pas de correspondance

F84.5 Syndrome d’Asperger

299.80 Syndrome d’Asperger

1.03 Syndrome d’Asperger

F84.8 Autres TED

299.80 TED non spécifié

1.04 Dysharmonie psychotique

1.08 Autre psychose précoce ou
autre TED

F84.9 Autres TED, sans précision

299.80 TED non spécifié

1.09 Psychose précoce ou TED non
spécifié

3.3.3 — Cotation des articles et sélection des articles /revues de la littérature retenus

La qualité méthodologique des articles originaux a été évaluée de facon systématique sur les critéres

suivants :

— Utilisation de la CIM ou du DSM comme classification de référence,

— Utilisation d’outils de diagnostics standardisés et/ou de dossiers médicaux, précision de la

présentation de la démarche diagnostique ou de classification,

— Qualité et précision de la présentation des modalités de I'enquéte,

— Etudes portant sur des groupes d’enfants et d’adolescents issus de la population générale,

— Population de taille suffisante, avec ages précisés.

14
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La qualité des publications était alors cotée en 4 niveaux, les articles décrivant au mieux I’ensemble des
parameétres ci-dessus étant classés 1 et ceux de qualité méthodologique la plus médiocre étant cotés 4.
Certaines études ont été classées « hors sujet » : il s’agissait i) d’études n’ayant pas pour objectif de
fournir des données épidémiologiques (incidence ou prévalence) en population générale ou ii) d’études
portant sur des populations spécifiques ou de taille réduite (groupes de patients ayant une pathologie ;
recherche du taux de prévalence de I'autisme en tant que co-morbidité au sein de ce groupe). Sur les 151
articles orignaux analysés, 66 (43,7%) ont été classés « hors sujet ».

Parmi les 85 articles restants, 42 (49,4%) ont été considérés de qualité insuffisante sur le plan
méthodologique. Finalement, ce sont 43 articles considérés de qualité méthodologique 1, 2 ou 3 qui ont
été retenus pour I'analyse finale de la littérature (tableau 9). Pour 12 articles, au moins un des critéres de
qualité méthodologique n’était pas rempli ou précisé. Par exemple : les outils diagnostics utilisés n’étaient
pas des outils standardisés et/ou I'information sur I'utilisation des dossiers médicaux pour la sélection des
cas n’était pas trouvée.

Tableau 9 : Répartition des notes méthodologiques attribuées aux articles originaux

Note N. articles Pourcentage
1 15 34,9
2 16 37,2
3 12 27,9
Total 43 100 %

Pour les revues de la littérature, 37 revues publiées entre 2000 et 2009 ont été sélectionnées car elles
abordaient la question de la prévalence de I'autisme ou des autres TED. Parmi celles-ci 14 comportaient
une recherche systématique des études sur la prévalence de I'autisme ou des autres TED.
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4- Résultats

Les résultats sont présentés séparément pour les articles orignaux et les revues.

4.1 Articles originaux

Dans la sélection des 43 articles originaux retenus, il est arrivé que plusieurs rapportent les données d’une
méme étude réalisée sur une méme population. Dans ce cas, pour éviter une surreprésentation de ces
travaux, il a été décidé de ne présenter que les résultats que d’une seule publication, le plus souvent la
plus récemment publiée. Ainsi, les 7 articles suivants ne sont pas présentés : (Madsen, Vestergaard et al.
2002) ; (Fombonne 2003); (Lauritsen, Pedersen et al. 2004) ; (Smeeth, Cook et al. 2004) ; (Barbaresi,
Katusic et al. 2005) ; (Lauritsen, Pedersen et al. 2005) ; (Kogan, Blumberg et al. 2009).

Le tableau 10 résume, pour I’'ensemble des 36 articles originaux retenus, les méthodes utilisées.

Les études retenues ont été menées dans 11 pays, principalement aux Etats-Unis (9 études), au Royaume-
Uni (5 études) et dans les pays du Nord de I'Europe (Danemark 3; Finlande 2 ; Suéde 2 ; Islande 1 étude).
Une seule étude a concerné la France (Guillem, Cans et al. 2006). On observe une grande variabilité dans
la taille de la zone géographique couverte, de 4 422 habitants (Mattila, Kielinen et al. 2007) a 420 000
habitants (Nassar, Dixon et al. 2009); 13 études portaient sur des populations de plus de 100 000
habitants.

Les méthodes de repérage et de recrutement des cas variaient selon les études.

Certaines études ont identifié les cas en plusieurs étapes, avec une premiere sélection en population
générale par des outils de dépistage peu spécifiques puis des étapes de validation par des examens
cliniques des enfants avec éventuellement la passation d’échelles diagnostiques. La confirmation
diagnostique était alors basée sur des outils variés, spécifiques a I'autisme dans la plupart des cas (12
études) éventuellement complétés par d’autres outils non spécifiques. Les outils les plus couramment
utilisés' étaient 'ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised, 8 études), ’ADOS (Autism Diagnostic
Observation Schedule, 6 études), la CARS (Childhood Autism Rating Scale, 3 études), I’ASDI (Autism
Spectrum Disorder Initiatives, 3 études) et I’ASSQ (Asperger Syndrome and high functionning autism
Screening Questionnaire, 2 études).

Cependant, la plupart des études ont utilisé des sources de données existantes pour l'identification des
cas. Il s’agit le plus souvent de systémes de surveillance, basé sur une complémentarité de sources
administratives et médicales, éventuellement dans le cadre de programme nationaux ou régionaux de
dépistage de la pathologie. Suivant les études, les dossiers ont été relus par des spécialistes, psychologues
ou psychiatres, pour le codage des pathologies.

Quelques études sont basées sur des données de registres de population, nationale et spécialisé comme le
Danish National Psychiatric Register, ou régional et généraliste dans le cas des registres suivants : Western
Australia, Registre des Handicaps de I'Enfant et Observatoire Périnatal de I'lsére. Ce type de données
présente I'intérét majeur de fournir des actualisations successives des taux de prévalences sur une méme
zone géographique.

1 . JoRT ) Iy . TPe s s
Les outils spécifiques a I'autisme les plus couramment utilisés sont présentés en Annexe 5..
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Un seul suivi de cohorte (Kawamura, Takahashi et al. 2008) a été retrouvé dans la série d’études retenues :
il s’agissait d’un suivi sur trois années (1994 a 1996), 'objectif étant d’observer les effets des méthodes
d’examen et de diagnostic retenues sur l'incidence des PDD. A I'exception de cette publication et d’une
étude réalisée a partir d’un registre présentant les résultats sous forme d’incidence annuelle (Williams,
Glasson et al. 2005), les autres études fournissent des estimations de prévalences ou des incidences
cumulées.

La variabilité la plus remarquable concerne les ages considérés. Si la plupart des études incluent des
enfants d’age inférieur a 8/9 ans, certaines considérent des tranches d’age parfois trés étendues : a titre
d’exemple <21 ans (Barbaresi, Katusic et al. 2005) 3-18 ans (Kielinen, Linna et al. 2000), 7-24 ans (Gillberg,
Cederlund et al. 2006), 7/8-17 ans (Ellefsen, Kampmann et al. 2007) ; (Barnevik-Olsson, Gillberg et al.
2008), 5-15/16 ans (Fombonne 2001 ; Fombonne, 2006).

Enfin, les systémes de classifications utilisés dans les études retenues variaient également, et leur
utilisation reflétait en partie I’évolution des systémes de classification au cours du temps. Les pathologies
étudiées sont rapportés dans le tableau 10 avec le codage CIM-10, en utilisant les correspondances entre
les différentes versions du DSM et de la CIM précédemment présentées (cf. §3.3.2). En dehors des études
s’intéressant spécifiqguement au syndrome d’Asperger (Mattila, Kielinen et al. 2007), les autres études
retenues incluaient toujours I'autisme typique (F84.0) et parfois uniquement cette entité (Barbaresi,
Katusic et al. 2005) ; (Honda, Shimizu et al. 2005).
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Auteur, année Pays Type Age / Taille Pathologie étudiée Criteres d'inclusion
d'étude années population Outils spécifiques  Dossiers médicaux Questionnaires non
spécifiques
(Atladottir, Parner et al. Danemark Registre 9 139 438 F84.0; F84.1 Danish National Psychiatric
2007) F84.5; F84.8; F84.9 register
(Baird, Simonoff et al. UK Transversale 9-10 56 946 F84.0 ; F84.9 ADOS-G, SCQ Registre
2006)
(Barbaresi, Katusic et al. USA (Minnesota, Transversale <21 37726 F84.0 Dossiers de sources médicales
2005) Olmstead county) multiples
(Barnevik-Olsson, Gillberg  Suéde Transversale 7-17 253 002 F84.0; F84.8 ; F84.9 Centre d'habilitation autisme
et al. 2008) Nord et Sud
(Bertrand, Mars et al. USA (Brick Transversale 3-10 8896 F84.0; F84.1 ADOS-G, CARS Special education records
2001) Township, N Jersey) F84.5; F84.8; F84.9
(CDC 2007) USA Transversale 8 407578 F84.0; F84.1 Multisite, multiple source,
F84.5; F84.8; F84.9 records based surveillance
program
(CDC 2007) USA Transversale 8 187671 F84.0; F84.1 Multisite, multiple source,
F84.5; F84.8; F84.9 records based surveillance
program
(CDC 2009) USA Transversale 8 308038 F84.0; F84.1 Multisite, multiple source,
F84.5; F84.8; F84.9 records based surveillance
program
(Chakrabarti and UK (Midlands, Transversale 4-6 10903 F84.0; F84.1; F84.2 ADI-R/WPPSI National Health service Trust
Fombonne 2005) Staffordshire) F84.3; F84.5; F84.8; F84.9 (child development centers)
(Chakrabarti and UK (Midlands), Transversale 2,5-6,5 15500 F84.0; F84.1; F84.2 ADI-R/ WPPSI The national framework of
Fombonne 2001) Staffordshire) F84.3; F84.5; F84.8; F84.9 child health surveillance in the
UK
(Croen, Grether et al. USA Transversale 5-12 4590 333 F84.0 et F84.1 CDER (Client developpment
2002) evaluation report)
(Ellefsen, Kampmann et al. Faroe islands Transversale 8-17 7689 F84.0; F84.1; F84.3 ASSQ DISCO : Diagnostic
2007) Danemark F84.5; F84.8; F84.9 Interview for social and
Communication
Disorders
(Fombonne, Simmons et UK (Angleterre et Transversale 5-15 10438 F84.0; F84.1; F84.2 Development and well

al. 2001) Pays de Galle)

F84.3; F84.5; F84.8; F84.9

being assessment
DAWBA
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Auteur, année Pays Type d'étude Age / Taille Pathologie étudiée Critéres d'inclusion
années population Outils spécifiques  Dossiers médicaux Questionnaires non
spécifiques
(Fombonne 2006) Canada Transversale 5-16 27 749 F84.0; F84.1; F84.5 Hopital et dossier du ministére
F84.9 et F84* de I'éducation
(Gillberg, Cederlund et al. ~ Suéde Transversale 7-24 102 485 F84.0; F84.1; F84.5 CARS, ASDI, ADI Echelle de GAF (EGF)
2006) F84.9; F84
(Guillem, Cans et al. 2006) France Registre 7 204 516 F84.0 ; F84.1; F84.3 CDES (Commission
F84.8 ; F84.9; F84 Départementale de
I'Education Spécialisée) et
hopitaux de jour
(Harrison, O'Hare et al. Ecosse Transversale 2,5-15 134 661 F84 CARS, ADOQS,
2006) Gilliam Autism
Rating Scale
(Honda, Shimizu et al. Japon Transversale 5 35716 F84.0 YACHT Young DISCOVERY (detection and
2005) Autism and other intervention system in the
developmental community for very young
disorder and children with developmental
CHekup Tool disorders)
(Kawamura, Takahashiet  Japon Cohorte 3 12 589 F84 TCDC (diagnostic child
al. 2008) development)
(Kielinen, Linna et al. Finlande du Nord Transversale 3-18 152 732 F84.0; F84.1
2000)
(Kolevzon, Weiser et al. Israél Transversale 17 311 169 F84 Draft Board Medical Registry
2006) et Israél society for autistic
children
(Magnusson and Iceland Registre 5-14 43 153 F84.0; F84.1 ADI-R, CARS Primary health care centers
Saemundsen 2001) (55 sur I'ensemble du pays)
(Mattila, Kielinen et al. Finlande Transversale 8 4422 F84.5 ADOS, ADI-R, ASSQ, Dossiers médicaux hospitaliers
2007) ASDI
(Montiel-Nava and Pena Vénézuela Transversale 3-9 254 905 F84.0; F84.1; F84.5 ADI-R, ADOS, CARS Dossiers médicaux hospitaliers
2008) F84.9 et F84* (Hopital pédiatrique)
(Nassar, Dixon et al. 2009) Western Australia Transversale 2-8 419917 F84.0; F84.1; F84.5; Sources multiples: 1)

F84.8; F84.9 administratives ; 2) cohorte
rétrospective ; 3) registre de

population
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Auteur, année Pays Type Age / Taille Pathologie étudiée Critéres d'inclusion
d'étude années population Outils spécifiques  Dossiers médicaux

(Nicholas, Charles et al. USA Transversale 8 47 726 F84* diagnostic clinique

2008)

(Nicholas, Carpenteretal. USA Transversale 4 8156 F84.0; F84.1; F84.5 Public schools, DDSN boards

2009) (South Carolina) F84.8; F84.9 (Department of Disabilities
and Special Needs), Hopital
universitaire

(Ouellette-Kuntz, Coo et Canada Transversale 1-14 202 811 F84 ADI-R, ADOS-G

al. 2006)

(Parner, Schendel et al. Danemark Registre 3-11 407 548 F84.0; F84 Danish national psychiatric

2008) register

(Scott, Baron-Cohenetal. UK Transversale 5-11 34262 F84 ASQ services spécialisés et service

2002) de psychologie pédagogique

(Sumi, Taniai et al. 2006) Japon Transversale 4 13 568 F84 WNDC children (west district
care center for disabled
children)

(Towle, Visintainer et al. USA (Wetchester Transversale 5 12266 F84.0; F84.1; F84.5 Dossiers médicaux constitués

2009) County) F84.8; F84.9 a l'occasion d'un programme
de dépistage systématique

(Williams, Glasson et al. Western Australia  Registre 0-14 non précisé F84.0; F84.1; F84.5 Registre en population

2005) F84.8; F84.9

(Williams, Helmer et al. UK Transversale 11 14 062 F84.0; F84.1; F84.5 ADI, ADOS, ASDI NHS (North bristol trust) et

2008) F84.8; F84.9; F84 PLASC (source de I'éducation)

(Wong and Hui 2008) Chine Transversale 0-4 Non précisé  F84* CARS, ADI-R Child assessment center for
diagnostic evaluation

(Yeargin-Allsopp, Rice et USA Atlanta (5 Transversale 3-10 289456 F84.0; F84.1; F84.5 Dossiers médicaux de sources

al. 2003)

comtés)

F84.8; F84.9

médicales et administratives
multiples

Note : Rappel intitulé code CIM-10 :

F84 (trouble envahissant du développement) ; F84.0 (Autisme Infantile) ; F84.1 (Autisme Atypique) ; F84.5 (Syndrome d’Asperger) ; F84.8 (Autres TED) ; F84.9 (TED sans précisions)
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Les tableaux 11 et 12 présentent les résultats en termes de taux de prévalence (tableau 11, 34 études) ou
d’incidence (tableau 12, 2 études).

Concernant la présentation des résultats, peu d’études ont rapporté des données sur I'ensemble des
entités nosographiques regroupées dans la CIM-10 sous le terme de TED (F84). En effet, dans une trés
grande majorité des cas, le syndrome de Rett (F84.2), les autres troubles désintégratifs de I’enfance (F84.3)
et I'hyperactivité associée a un retard mental et des mouvements stéréotypés (F84.4) ne sont pas
recherchés et les taux de prévalence présentés ne prennent donc pas en compte ces entités cliniques. Dans
ces études, les résultats vont donc concerner les autres pathologies de la catégorie F84 de la CIM-10, c'est-
a-dire I'autisme typique (F84.0) et atypique (F84.1), le syndrome d’Asperger (F84.5), les autres troubles
envahissants du développement (F84.8) et les troubles envahissants du développement sans précision
(F84.9). Ce regroupement de pathologies (qui sont les pathologies les plus fréquentes de la catégorie F84)
est trés souvent dénommé ASD (Autism Spectrum Disorder), méme si ce terme n’a pas de définition
véritablement consensuelle entre les différentes études. Nous avons choisi de présenter les résultats
concernant ce regroupement sous la terminologie F84* ou ASD.
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Tableau 11. Résultats en taux de prévalence — 34 articles

Auteur, Année ?agnenées) Génération Classification utilisée Prévalence pour 10 000 Autre Groupe
CiMm

F84.0 F84.1 F84.5 F84 F84 * ou ASD

Atladottir et al 2007 9 1994-1995 CIM10 17,1 50,8

Baird et al 2006 9-10 1990 - 1991 DSM-1V, CIM-10 38,9

Barbaresi et al 2005 <21 1976-1997 DSM IVTR 29,0

Barnevik-Olsson et al, 2008 7-17 1988-1998 DSM-1V 19,8 *

Bertrand et al 2001 3-10 1988-1995 DSM IV 40,0 67,0

Centers of desease control 8 1994 DSM IV TR 66,0

and prevention 2007

Centers of desease control 8 1992 DSM IV TR 67,0

and prevention 2007

Centers of desease control 8 1998 DSM IVTR 90,0

and prevention 2009

Chakrabarti and Fombonne 4-6 1996-1998 DSM IV 22,0 11,0 58,7

2005

Chakrabarti and Fombonne 2,5-6,5 1992-1995 DSM IV 16,8 8,4 62,6

2001

Croen et al, 2002 5-12 1987-1994 DSM-IIl, DSM-IV 11,0 *

Ellefsen et al 2007 8-17 1985-1994 CIM 10 et DSM IV 16,0 12,0 29,0 56,0

Fombonne et al 2001 5-15 1984-1994 DSM IV/ CIM10 27,9

Fombonne, 2006 5-16 1987 - 1998 DSM-IV 21,6 10,1 69,9

Gillberg et al 2006 7-24 1977 - 1994 DSM-I11I, DSM-III-R, DSM-IV 20,5 9,2 53,3

Guillem et al 2006 7 1980 - 1993 CFTMEA, CIM-10 22,2

Harrison et al 2006 2,5-15 1986 - 2001 DSM-1V, CIM-10 32,9

Honda et al 2005 5 1988-1991 CIM 10 27,2

Kielinen et al 2000 3-18 1979 - 1994 CIM-10, DSM-IV 12,2

Kolevzon et al 2006 17 1980 - 1985 CIM-10 6,8

Magnusson and Saemundsen  5-14 1984-1993 CIM9 et CIM10 8,6

2001

Mattila et al 2007 8 1992 DSM IV/ CIM-10 29,0
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Age

Auteur, Année A Génération Classification utilisée Prévalence pour 10 000 Autre Groupe
(années)
Cim
F84.0 F84.1 F84.5 F84 F84 * ou ASD
Montiel-Nava and Pena 2008 3-9 1995 - 2002 DSM-IV-TR 11 17
Nassar et al 2009 2-8 1983 - 1999 DSM IV 16,7 1,0 23,4
Nicholas et al 2008 8 1992 - 1994 DSM-IV-TR 62
Nicholas et al.2009 4 2002 DSMIV 80,0
Ouellette-Kuntz et al 2006 1-14 1988 - 2001 CIM-10, DSM-IV 28,4
Parner et al 2008 3-11 1994 - 1999 CIM-10 21,6 65
Scott et al 2002 5-11 1988 - 1994 CIM-10, DSM-IV 57
Sumi et al 2006 4 1995 - 1999 DSM-IV 21
Towle et al.2009 5 1994 DSM IV 85,0
Williams et al 2008 11 1991 - 1992 CIM-10 21,6 10,8 16,6 51
Wong and Hui 2008 0-14 1986 - 2005 DSM-IV-TR 16,1
Yeargin-Allshopp et al 2003 3-10 1986 - 1993 DSM IV 34,0

* Détail des taux de prévalence « Autres associations de codes CIM-10 »

- Taux de prévalence de F84.0 ; F84.8 ; F84.9 = 19,8 (Barnevik-Olsson, Gillberg et al. 2008)

- Taux de prévalence de F84.0 ; F84.1 = 11,0 (Croen, Grether et al. 2002)
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Un total de 34 études parmi les 36 retenues rapportait un taux de prévalence.

Le taux de prévalence de I'autisme typique (F84.0) était rapporté dans la moitié de ces études ; il variait de
8,6 (Magnusson and Saemundsen 2001)en Islande a 40,0 (Bertrand, Mars et al. 2001) aux USA, pour 10 000
enfants, soit un facteur multiplicatif de 1 a 5. Il ne semble pas y avoir de corrélation entre ce taux de
prévalence et I'age des enfants, ni avec les générations étudiées ou la classification utilisée. De méme, le
lien entre le mode de recueil de données (examen clinique de I’enfant versus extraction des informations a
partir des dossiers médicaux) et les taux de prévalence n’est pas clair. Nous pouvons simplement noter que
deux études, qui ont utilisé I’outil ADOS-G, rapportaient des taux de prévalence parmi les plus élevés (Baird,
Simonoff et al. 2006) (Bertrand, Mars et al. 2001). Pour les études avec un taux de prévalence supérieur a
15 pour 10 000, la majorité d’entre elles (9 sur 13) ont été réalisées aux USA, au Royaume-Uni ou au
Danemark.

Concernant 'autisme atypique (F84.1), seules deux études rapportaient des taux de prévalence spécifiques
a cette entité clinique. Ces taux étaient de 10,8 et 12,0 pour 10 000 respectivement au Royaume-Uni
(Williams, Thomas et al. 2008) et au Danemark (Ellefsen, Kampmann et al. 2007).

Neuf études rapportaient des taux de prévalence pour le syndrome d’Asperger (F84.5), ceux-ci variant de
1,0 a 29,0 pour 10000. A I'exception de I'étude finlandaise (Mattila, Kielinen et al. 2007), les taux de
prévalence semblaient d’autant plus élevés que I'age a I’enregistrement de I’'enfant était élevé. Cependant,
cette corrélation reste difficile a quantifier étant donné que les enfants atteints de ce syndrome tout
comme les « autistes de haut niveau », sont sujets a une reconnaissance plus tardive de leur pathologie que
dans le cas des autres entités cliniques du groupe des TED. Il convient par ailleurs de souligner que les deux
études avec un taux élevé a 29,0 pour 10000, réalisées sur des populations de taille relativement plus
restreinte (moins de 8000 enfants) comparativement aux autres, sont deux études ayant utilisé le
guestionnaire spécifique ASSQ, au Danemark et en Finlande (Ellefsen 2007 et Mattila 2007).

Pour I'ensemble des TED (F84), les taux de prévalence (26 études) étaient rapportés de facon différente
selon le pays ou I'étude était réalisée. Pour les USA et le Danemark (a I'exception d’une étude), les taux
étaient rapportés en terme d’ASD (F84*), correspondant au regroupement des codes CIM suivants : F84.0,
F84.1, F84.5 et F84.8 ou F84.9. Pour les autres pays, notamment le Royaume-Uni et d’autres pays
européens, les résultats étaient rapportés en considérant « a priori » 'ensemble des TED, c'est-a-dire

I’ensemble des codes F84, incluant probablement le syndrome de Rett (F84.2) et les autres troubles

désintégratifs de I'enfance (F84.3). Pour ces deux derniéres entités cliniques (syndrome de Rett et troubles
désintégratifs de I'enfance), les taux de prévalence sont tres faibles, de I'ordre de 0,5 et 0,02 pour 10 000
respectivement (Laurvick CL 2006),(Fombonne 2002). De ce fait, I'impact de leur inclusion ou non sur la
prévalence de I'ensemble des TED doit étre minime. Par contre, il est peu probable que soient inclus dans
les résultats sur I’'ensemble des TED les enfants présentant une hyperactivité associée a un retard mental et
a des mouvements stéréotypés (F84.4). Mais le contenu exact de ce qui est considéré comme I'ensemble
des TED reste, le plus souvent, insuffisamment détaillé dans les articles. On notera par ailleurs que six
études ne donnaient pas de résultat global, ni en terme d’ASD ni en terme d’ensemble des TED.

Quelle que soit la présentation des résultats, le facteur multiplicatif sur ces taux de prévalence était de 1 a
10 environ, avec des taux variant de 6,8 (Kolevzon, Weiser et al. 2006) a 90 (CDC, 2009) pour 10 000. De
facon un peu surprenante, les taux de prévalence étaient plutét moins élevés pour I'ensemble des TED
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(taux variant de 6,8 a 65) que pour les ASD (taux variant de 16,1 a 90). Globalement sur les 26 études, il y
avait 16 études avec un taux de prévalence supérieur a 50 pour 10 000.

Les études avec un taux de prévalence faible (<50 pour 10 000) ont, le plus souvent, été réalisées sur des
grandes populations, et avec une méthodologie rigoureuse : leurs résultats semblent donc parfaitement
valides. Ce seuil de 50 pour 10 000 est bien s(r tout a fait arbitraire. En comparant les études a taux élevé
avec celles a taux faible, une des différences porte sur le recours a des sources de données administratives
et/ou de I'éducation (service pédagogique, dossiers de I’éducation, sources administratives multiples, ...),
les études présentant des taux de prévalence élevés ayant plus souvent recours a cette catégorie de
sources de données. Il ne semble pas que I'on puisse mettre en évidence des corrélations flagrantes entre
les taux de prévalence, I'age de I’'enfant, les générations étudiées et les classifications.

Enfin, deux autres études (Croen, Grether et al. 2002) (Barnevik-Olsson, Gillberg et al. 2008) donnaient des
résultats sur des regroupements particuliers d’entités cliniques avec des résultats de prévalence pour ces
regroupements qui sont plutot dans les valeurs basses par rapport aux taux relevés dans les autres études
pour l'autisme et pour les TED.

Seules deux études donnaient des résultats d’incidence annuelle, avec des taux d’incidence peu différents
(tableau 12).

Tableau 12. Résultats en taux d’incidence — 2 études

Auteur, Année Age génération Classification Incidence annuelle / 10 000
(années) utilisée
F84.0 F84.1 F84.5 F84 F84* ou ASD
Kawamura Y., 2008 3 1994 - 1996 DSM-IV 1,8
Williams K., 2005 0-14 1985 - 2000 DSM-IV Enfants de Enfantsde0a 4
Oadans= ans = 8,0
5,5
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4.2 Revues de la littérature

La majorité des 37 articles sélectionnés n’étaient pas de véritables revues systématiques de la littérature
mais plutot des syntheses sur I’état actuel des connaissances sur ces pathologies. Les résultats ci-dessous
(tableau 13) concernent les 14 revues de littérature qui répertoriaient de facon systématique les études sur
la prévalence de I'autisme ou autres TED.

L'objectif principal affiché de ces revues n’était pas de fournir une estimation actualisée des taux de
prévalence des différents TED mais plutdt de fournir une description exhaustive des taux de prévalence
publiés, de rendre compte des disparités existantes entre toutes ces études, et d’essayer de décrire les
causes possibles de ces disparités.

Tableau 13. Revues systématiques de littérature.

Auteur. Année Nombre Nombre d'articles Proportion publié Année de

! d'articles retenus entre 1990 et 2009 Publication
(Blaxill 2004) 54 54 57% 1966-2003
(Charman 2002) 3 3 100% 2000 - 2001
(Expertise collective 2002) Non précisé 31 52% 1966 - 2001
(Fombonne 2002) 32 4* Non précisé 1966-2001
(Fombonne 2002) 32 19 Non précisé 1966-2001
(Fombonne 2003) Non précisé 32 53% 1966-2001
(Fombonne 2003) Non précisé 7 ** 100% 1998 - 2001
(Fombonne 2004) 43 37 54% 1966-2005
(Fombonne 2005) Non précisé 43 63,00% 1966-2004
(Fombonne 2009) Non précisé 53 >70 % 1966-2008
(Kippes and Garrison 2006) Non précisé 12 92 % 1976 - 2005
(Lenoir, Bodier et al. 2009) Non précisé Non précisé Non précisé 1966 - 2006
(Williams, Higgins et al. 2006) 77 42 52% 1966-2003
(Wing and Potter 2002) 39 39 49% 1966 -2002

* Revue de littérature portant uniquement sur les études de prévalence des troubles désintégratifs de I'enfance

** Revue de littérature portant uniquement sur les études de prévalence du syndrome d’Asperger

Une seule revue de littérature (Williams, Higgins et al. 2006) présentait des résultats de méta-analyse : le
taux de prévalence pour I'autisme typique était de 7 pour 10 000 et pour I'ensemble des ASD de 20 pour
10000.
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Dans la quasi-totalité des autres cas, les revues fournissaient un recensement des taux de prévalence
rapportés dans les différentes études, qui concernaient pour la plupart des articles publiés sur la période de
1966 a 2008 et dont, dans la majorité des cas, plus de la moitié avaient été publiés depuis 1990. Il n’est
donc pas étonnant de retrouver dans ces revues des écarts de prévalence le plus souvent considérables,
d’autant plus accentués que la période couverte est longue. Cependant, comme précédemment souligné,
de larges écarts de prévalence sont également observés sur une méme période d’étude.

Dans un certain nombre de cas, des résultats synthétiques de taux de prévalence étaient fournis. Il
s’agissait de taux moyens ou médians, calculés a partir des différents taux publiés. Ces taux ne peuvent en
aucun cas étre assimilables a des taux globaux tels qu’ils sont calculés dans une méta-analyse. En effet, un
taux moyen ne prend pas en compte les différences méthodologiques entre les études, notamment la taille
des populations et donc la précision des estimations des taux de prévalence qui en résulte. Pour cette
raison, nous avons choisi de ne pas rapporter ces taux moyens ou médians.

L'intérét principal de I'ensemble de ces revues est alors I’analyse qui est proposée pour expliquer les écarts
de prévalence constatés et les évolutions au cours du temps. Un certain nombre d’hypothéses ont été
émises, en regle générale largement reprises par les différents auteurs. Les auteurs insistent notamment
sur I’évolution au cours du temps d’un certain nombre de criteres méthodologiques. Les criteres de
recrutement des enfants atteints de ces troubles se sont élargis au cours des années avec les évolutions des
concepts de diagnostic et des classifications utilisées. Du fait de ces définitions plus larges, un certain
nombre d’enfants ont été inclus dans les TED alors qu’ils n’étaient pas considérés comme tels
antérieurement (c’est notamment le cas des enfants présentant un retard mental associé a des
caractéristiques autistiques ou le cas des enfants avec un polyhandicap). De plus, les évolutions dans la
pratique clinique relative a I'ensemble de ces troubles (notamment intérét des pouvoirs publics,
augmentation des structures diagnostiques, meilleure identification des cas, diagnostics précoces) ont
théoriquement permis un recueil plus exhaustif des cas dans les études de prévalence les plus récentes. En
I’état actuel des connaissances, toutes les revues insistent sur le fait que I'on ne peut en aucune maniere
conclure sur une réelle augmentation du taux de prévalence de I'autisme et autres TED au cours de ces
derniéres décennies.

27



RHEOP-RHE31 Plan Autisme 2008-2010 Avril 2010

5- Discussion

L'analyse des données publiées souligne la trés grande disparité des résultats de prévalence, et il ne nous
semble pas possible au vu de ce travail de pouvoir se prononcer en faveur d'un taux de prévalence plutot
élevé ou plutdot bas. Afind'analyser les déterminants de la disparité des résultats, nous proposons
d'approfondir I'étude des 26 publications qui rapportent des taux globaux (F84 ou F84*/ASD). Il a déja été
mentionné que la différence entre ces deux entités (plus ou moins bien précisée dans les publications), ne
pouvait, a elle seule, expliquer les différences entre les taux de prévalence observés. Si nous comparons les
16 études présentant des taux de prévalence supérieurs a 50 pour 10000 avec les 10 présentant des taux
inférieurs a 50 pour 10 000, on peut noter certaines différences sur le plan méthodologique qui, méme si
elles méritent discussion, n’expliquent pas de fagon simple et homogene I'ensemble des différences de
taux rapportés dans cette littérature.

Générations étudiées et dge des enfants

La question des générations étudiées rejoint des interrogations existantes sur une réelle augmentation
dans le temps des taux de prévalence. La majorité des études rapportant des taux de prévalence inférieurs
a 50 pour 10000 ont étudié des enfants nés avant 1990 (8 études sur les 10 rapportant des taux de
prévalence bas : Fombonne 2001, Yeargin 2003, Guillem 2006, Harrison 2006, Kolevzon 2006, Nassar 2009,
Ouellette-Kuntz 2006, Wong 2008). A I'inverse, parmi les études rapportant des taux supérieurs a 50 pour
10 000, seules 4 sur les 16 (Bertrand 2001, Scott 2002, Fombonne 2006, Gillberg 2006) concernaient des
enfants nés avant 1990. Quoiqu’il en soit, 'augmentation au cours du temps, si elle existe, ne peut pas étre
expliquée de facon simple dans la mesure olu toutes les différences méthodologiques décrites ici
s’appliquent a I'ensemble des études rapportées.

Une hypothese serait que I'age des enfants inclus dans les études pourrait potentiellement faire varier le
taux de prévalence dans la mesure ou les diagnostics posés a I’adolescence pourraient-étre différents de
ceux posés durant I'enfance.

Ceci n’est pas le cas pour le groupe des autismes typiques, pour lequel le diagnostic est le plus souvent
stable au cours du temps et au sein duquel les taux de prévalence n’apparaissent effectivement pas du tout
corrélés a I'age des enfants et a leur inclusion dans les études.

Pour le groupe du syndrome d’Asperger, I'annonce du diagnostic est plus souvent donnée pour des enfants
plus agés et seulement parfois a I'adolescence. Linterprétation de I’éventuelle évolution du taux de
prévalence avec I’age est donc difficile.

Concernant les autres entités nosographiques (autres TED ou TED non spécifiés notamment), le diagnostic
semble moins stable dans le temps, et I'hypothése d’une évolution diagnostique entre I'enfance et
I’adolescence puis I'age adulte ne peut pas étre écartée. Le diagnostic de TED non spécifié pourrait étre
moins souvent posé a l'adolescence que durant I'enfance. Ainsi, on pourra remarquer que le taux de
prévalence le plus bas rapporté dans les études décrites ici (taux de 6,8 pour 10 000) concerne une étude
qui n’a inclus que des adolescents agés de 17 ans, dont l'auteur reconnait qu’ils doivent étre
majoritairement des adolescents avec autisme (Kolevzon 2006). A I'opposé, on peut imaginer que certaines
formes de TED non spécifié ne pourraient étre diagnostiquées que plus tardivement.
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Criteres d’inclusion, outils diagnostiques, sources de données

Un des points méthodologiques fondamentaux qui pourrait en grande partie expliquer les différences de
taux de prévalence observées concerne les criteres d’inclusion des cas dans les études. Les outils
diagnostiques utilisés et les sources d’informations sont évidemment des éléments centraux dans la
comparabilité des études de prévalence.

Or, la méthodologie utilisée pour décider de I'inclusion ou non d’un enfant comme porteur d’un TED est
parfois insuffisamment décrite. Si les méthodologies des études ou il est clairement décrit que I'enfant a
été vu par un examinateur avec passation ou non de tests spécifiques a I'autisme sont peu discutables, en
revanche, dans les autres cas, les outils utilisés pour décider de I'inclusion des cas regroupe une réalité trés
diverse dans la fagon de décider des cas a inclure. Lorsque les études se basent uniquement sur des
dossiers, sans examen des enfants, les modalités d’inclusion sont, 1a encore, tres différentes selon les
études.

Quelques études basent leur recrutement uniquement sur les informations contenues dans les dossiers
médicaux qui contiennent un diagnostic de TED clairement posé par un professionnel. C’'est le cas par
exemple du registre francais des handicaps de I’enfant (Guillem 2006) ou du Registre National Psychiatrique
du Danemark (Atladottir 2007 et Parner 2008). Si nous pouvons légitimement nous interroger pour ce type
de recueil sur le repérage des cas les moins séveres, nous ne pouvons pas en revanche supposer que les
taux rapportés par ces registres soient surestimés dans la mesure ou les diagnostics enregistrés ont été
posés par les praticiens qui suivent les enfants.

D’autres études se basent sur un ensemble de dossiers, médicaux ou non (dossiers administratifs, de
I’éducation, etc.) sans examen de I'enfant. Dans certaines d’études, typiquement représentées par les
études menées par le CDC (CDC 2007, CDC 2007 et CDC 2009), I'enquéteur reprend I'ensemble des
éléments décrits dans ces dossiers et en tire un certain nombre de signes interprétés comme des
symptomes. Il les analyse comme tels, en fait la synthése, et classe les cas dans la catégorie des TED si les
symptomes correspondent aux critéres diagnostics du DSM IV, méme si un tel diagnostic n’a jamais été
rapporté clairement chez cet enfant dans son dossier. Cette modalité de sélection des cas a inclure a
incontestablement un impact sur les prévalences observées. En effet, les trois études du CDC
précédemment citées, menées dans plusieurs états aux USA, sont celles qui rapportent les taux de
prévalence parmi les plus élevés (67 pour 10 000 en 2000, 66 pour 10 000 en 2002 et 90 pour 10000 en
2008). Or, il est bien précisé par les auteurs eux-mémes que les états ou les taux de prévalence rapportés
sont les plus élevés sont ceux ol les données ne proviennent pas seulement des dossiers médicaux mais
également de sources de I"’éducation. Nous pouvons supposer que les dossiers provenant des sources de
I’éducation sont ceux qui sont susceptibles d’étre les plus soumis a cette « reconstruction » d’un diagnostic
a partir des signes décrits. Si I'on reprend les 9 études qui rapportent des taux de prévalence des ASD trés
élevés (>60 pour 10 000), six sont basées sur un recrutement des cas a partir de dossiers seulement, avec
précision d’utilisation de données provenant de dossiers de I'éducation dans 5 cas sur les 6 (CDC 2000, CDC
2002, CDC 2009, Fombonne 2006, Nicholas 2009). Ces 9 études ont par ailleurs toutes été basées sur une
inclusion des cas a partir des critéres du DSM IV ou DSM IV TR. Or, comme cela a déja été mentionné, les
diagnostics de pathologies psychiatriques déterminés a I’'aide du DSM reposent sur I'identification clinique
de symptomes, et nécessitent un nombre restreint de critéres pour considérer qu’une personne présente la
pathologie. On voit bien que ces criteres de diagnostic s’adaptent assez facilement aux méthodologies

utilisées dans les études qui se basent sur des données issues de dossiers de I'éducation ou les traits qui ont
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été repérés sont utilisés comme des symptdmes pour porter un diagnostic. Par ailleurs, il faut insister sur
les possibles biais portant sur les diagnostics qui peuvent étre posés a partir de sources issues de
I’éducation. Dans certains pays et notamment aux Etats-Unis ou au Canada, les modalités de prise en
charge des enfants atteints de TED, comme par exemple les prises en charge éducatives, ont fortement
évolué au cours des dernieres décennies avec de nets bénéfices pour les enfants et leurs familles. Des
enfants antérieurement affectés au groupe des enfants avec difficultés d’apprentissage peuvent avoir été
affectés sur une période plus récente au groupe des TED de facon a bénéficier d’aides financiéres plus
conséquentes (Coo, Ouellette-Kuntz et al. 2008). On peut dés lors supposer que de tels « bénéfices » dans
les prises en charge proposées puissent avoir incité parents et professionnels a orienter un certain nombre
d’enfants vers ces catégories diagnostiques plutét que vers d’autres.

Une seule étude (Fombonne 2001) base l'inclusion des cas sur la passation d’un outil non spécifique a
I"autisme sur un trés grand échantillon d’enfants dgés de 5 a 15 ans. Les questionnaires, basés sur des
entretiens permettant de repérer les enfants présentant des troubles mentaux au sens large, étaient
ensuite revus par des experts psychiatres. A partir des éléments issus de ces entretiens, et sur la base des
criteres diagnostiques du DSM 1V, les psychiatres classaient les enfants comme porteurs ou non de TED.
Cette étude rapporte un taux de prévalence de 27,9 pour 10000 pour l'ensemble des TED, taux
relativement faible, surtout s’il est comparé a celui de 62,6 pour 10 000 publié la méme année, sur la
population d’'un méme pays et par le méme auteur (Chakrabarti et Fombonne 2001). Les différences
méthodologiques entre ces deux études sont évidentes et les écarts entre les résultats pointent la difficulté
avec laquelle ces derniers peuvent étre interprétés. Dans I'étude de Chakrabarti et Fombonne, les cas ont
été inclus aprées différentes étapes : dans un premier temps, un repérage non spécifique des cas a été
réalisé puis dans un second temps, un examen des cas repérés par des équipes pluridisciplinaires apres la
passation de I’ADLI. De plus, les enfants inclus dans I'étude de Chakrabarti et Fombonne étaient agés de 2,5
a 6,5 ans, ce qui se révele étre une fourchette d’age beaucoup plus restreinte que celle analysée dans
I’étude de Fombonne 2001 (5-15 ans). Par ailleurs, le taux de prévalence plus faible rapporté dans I'étude
de Fombonne pourrait s’expliquer par une faible sensibilité de I'outil de repérage des cas qui est non
spécifique aux TED, ainsi qu’une faible sensibilité des outils pour le diagnostic des cas présentant un degré
de sévérité des symptomes moins important. Car dans I'étude de Fombonne (2001), prés de la moitié des
enfants TED étaient également considérés comme souffrant d’un retard mental, ce taux n’étant que de
26% dans I'étude de Chakrabarti et Fombonne 2001. Enfin, ces deux études divergent également par la
taille de la population surveillée : dans un cas, il s’agit d’'un échantillon tiré d’une base administrative de
tout un pays (UK), et dans l'autre d’une petite zone des Midlands d’environ 4000 naissances par an. Et il est
tout a fait attendu d’obtenir un taux de prévalence plus élevé dans une étude ayant recherché tous les cas
d’une petite zone surveillée grace a un recueil multi-sources, que dans une étude ayant « surveillé » en
mono-source et par échantillonnage un pays dans son ensemble. C'est pourquoi on ne peut pas écarter
I’hypothése d’une surestimation de la prévalence dans I'étude de Chakrabarti et Fombonne 2001 par
inclusion de cas avec une symptomatologie trés peu sévére et peut-étre pas entierement établie étant
donné le jeune age des enfants. Cependant, la derniére étape de confirmation diagnostique dans cette

étude est un argument plutét convaincant dans la validité des résultats rapportés.

Au total, la définition des cas et les modalités de leur inclusion dans les études sont probablement a
I’origine d’une part importante de variabilité des taux de prévalence décrits.
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Degré de sévérité et retard mental associé

Une des difficultés souvent mentionnée est celle du niveau de sévérité des cas inclus dans les études, que
cette sévérité concerne les symptomes spécifiques de I'autisme et autres TED ou les autres déficiences
associées présentées par I’enfant (déficiences intellectuelles, motrices, sensorielles ou I'épilepsie).

La question de la sévérité des symptomes spécifiques de I'autisme et des autres TED est abordée le plus
souvent a partir de I"échelle diagnostic CARS (Chilhood Autism Rating Scale), qui apprécie le degré de
sévérité des symptomes de I'autisme. Si le score obtenu est inférieur a 30, le diagnostic d’autisme ne peut
pas étre établi; s’il est compris entre 30 et 37, le fonctionnement est considéré comme étant celui d’un
autisme léger ou modéré et, si le score obtenu est supérieur a 37, le fonctionnement est considéré comme
celui d’'un autisme sévére. Nous avons constaté que cette gradation, a partir des valeurs obtenues aux
scores de la CARS, n’a été que trés rarement rapportée dans les études. Sur les six études qui ont utilisé la
CARS comme outil de diagnostic (Bertrand 2001, Gillberg 2006, Harrison 2006, Magnusson 2001, Montiel-
Nava 2008, Wong 2008), seules deux études ont présenté des résultats de score moyen et/ou des
proportions de cas d’autisme séveére, celles de Bertrand et de Magnusson.

Une réflexion identique pourrait avoir lieu pour la détermination de niveaux de sévérité avec I’ADI-R:
seules deux études de Chakrabarti (2001 et 2005) abordent la question de la sévérité en comparant les
caractéristiques des cas diagnostiqués comme porteurs de troubles autistique, d’'un syndrome d’Asperger
ou d'un TED non spécifié, a partir des scores moyens obtenus dans les trois domaines de Ia
symptomatologie spécifique de l'autisme (les interactions sociales, la communication verbale et non
verbale, les stéréotypies comportementales et idéiques).

La caractérisation des cas les plus séveres porte également sur I'existence et la sévérité des co-morbidités,
en particulier en cas de « retard mental associé ». Ainsi, comme le souligne Lenoir dans sa revue de 2009
(Lenoir, Bodier et al. 2009), il faut noter I'effet important d'une inclusion plus large d’'une part des cas de
formes séveres (cas des retard mentaux sévéres, des enfants avec polyhandicaps) qui n'étaient pas inclus
dans les TED antérieurement et qui le sont maintenant du fait de définitions plus larges, et d’autre part des
cas de formes plus "légeres", moins marquées par un retard mental, qui étaient auparavant moins bien
reconnues. Ces changements, s’ils peuvent en partie expliquer les évolutions de taux de prévalence dans le
temps, ne permettent pas d’expliquer les différences observées entre les études réalisées sur les mémes
générations.

Cependant, il faut noter que cette notion de sévérité et de retard mental est assez souvent difficile a
apprécier dans les enquétes de prévalence. Ainsi, méme dans les études récentes qui ont été analysées ici,
il est assez souvent difficile de mesurer 'homogénéité des degrés de sévérité des cas inclus dans les
différentes études et donc de pouvoir s’assurer d’une comparabilité des résultats. Un des exemples de
|’effet de I'inclusion de cas plus ou moins séveres a déja été évoqué dans la comparaison des résultats des
deux études publiées en 2001 par Chakrabarti et Fombonne (Chakrabarti et Fombonne, 2001) et Fombonne
(Fombonne 2001), ou la proportion d’enfant présentant un retard mental parmi les enfants diagnostiqués
comme TED est tres différente et pourrait refléter une variation importante dans I’exhaustivité du recueil
des cas.
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Evolution des catégories nosographiques, diagnostic des TED non spécifiés

Nous venons de discuter de I'influence de l'inclusion de cas avec des degrés de sévérité variables et de la
présence et la sévérité du retard mental associé sur les taux de prévalence. Cette influence pourrait étre
liée a la maniére dont sont repérés et diagnostiqués les TED non spécifiés aujourd’hui.

Comme nous |'avons déja précisé, la définition du concept d’autisme a connu de multiples évolutions ; elle
a finalement abouti a un certain consensus, notamment en ce qui concerne la description des symptomes
de l'autisme infantile selon la CIM-10 et du trouble autistique selon le DSM-IV. Ces deux catégories
cliniques sont en fait le noyau central des troubles envahissant du développement. Cependant, I'intégration
d’autres catégories diagnostiques aux contours plus flous, tels que les TED non spécifiés, ont élargi ce
concept. Ces formes cliniques de plus en plus inclusives ont pu entrainer des variations des taux de
prévalence. En effet, les données récentes suggerent que le taux de prévalence des TED non spécifiés est
plus élevé que celui de I'autisme (Lenoir, Bodier et al. 2009)

L'ouverture des « frontieres » des TED a donc conduit vraisemblablement a inclure des cas de plus en plus
nombreux dans un groupe de TED non spécifié peu homogeéene. En effet, dans le DSM-IV, les TED non
spécifiés regroupent des sujets aux profils variés, tels que ceux souffrant de polyhandicap avec un retard
mental et des traits autistiques, les autistes de bon et de haut niveau, le syndrome d’Asperger et les
dysharmonies psychotiques. Les limites du diagnostic des TED non spécifiés se trouveraient dans le fait qu'il
suffit que le sujet présente un ou deux critéres diagnostiques parmi ceux qui définissent I'autisme infantile
pour qu’il soit considéré comme porteur d’un TED. Tres souvent, les critéres retenus pour le diagnostic sont
ceux décrivant les altérations de l'interaction sociale réciproque chez les jeunes enfants et ceux décrivant
les troubles du comportement, activités restreintes et comportement stéréotypés chez les enfants plus
agés (Buitelaar 1999).

Différents auteurs (Mahoney 1998; Buitelaar 1999) ont analysé le pouvoir discriminant des criteres du
DSM-IV et de la CIM-10 pour différencier le diagnostic de I’'autisme typique, de I'autisme atypique, des TED
non spécifiés et des non TED. Les deux classifications sont apparues tres spécifiques pour le diagnostic de
|"autisme typique ou du syndrome d’Asperger mais manquant de pouvoir discriminant pour le diagnostic
des TED non spécifiés, et ce d’autant plus qu’il existe un retard mental associé. En effet, le diagnostic de
TED non spécifié posé a partir des criteres du DSM-IV et de la CIM-10 pouvait étre appliqué a 40% d’un
groupe d’enfants non porteurs d’un TED mais qui souffraient d’un retard mental ou d’un trouble spécifique
du langage (Buitelaar 1999).

Sur la base de ces constatations, nous pouvons nous interroger sur la validité des diagnostics de TED non
spécifiés, et ce d’autant plus que cette catégorie clinique est généralement utilisée par défaut lorsque les
informations recueillies sont insuffisantes pour retenir la notion d’autisme ou de TED ou lorsque I'age
d’apparition des symptomes est moins précoce (Maffre 2010). Sans critéres spécifiques a cette catégorie, le
diagnostic des TED non spécifiés reflete probablement une faiblesse dans la nomenclature des
classifications DSM-IV et CIM-10. En effet, la présence d’autres symptomes, en dehors de ceux définissant
I'autisme (l'anxiété, les troubles psychologiques ou psychiatriques, |'agressivité) chez les sujets
diagnostiqués comme étant porteurs d’'un TED non spécifié, en sont l'illustration. Il serait donc intéressant
dans I'avenir d’améliorer la nomenclature pour le diagnostic des TED non spécifiés, et de considérer la
possibilité de créer des criteres spécifiques a cette catégorie clinique (Buitelaar 1999).
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Politiques publiques et prises en charge de I'autisme

D’une fagon plus générale, le positionnement des politiques publiques vis-a-vis de I'autisme et des autres
TED a connu dans de nombreux pays des évolutions considérables au cours des dernieres décennies. Cette
évolution de l'investissement des politiques publiques dans ce domaine a permis I'attribution de moyens
spécifiques et s’est faite en paralléle des changements de pratiques des différents professionnels amenés a
prendre en charge ces enfants. Les modifications de pratique ont concerné les étapes du diagnostic et les
prises en charge en elles-mémes. Ainsi, les évolutions nosographiques ont élargi le concept de TED au cours
du temps, amenant a des changements dans la facon d'orienter les enfants, et I'dge au diagnostic a
fortement diminué, amenant a des orientations et des prises en charge spécialisées de facon plus précoce.
Les moyens récents alloués dans de nombreux pays ont permis des avancées dans les modalités de prises
en charge médicaux-éducatives de ces enfants.

En conséquence de I'ensemble de ces changements de pratiques, la définition des cas mais également les
capacités a les repérer dans les enquétes épidémiologiques ont évolué au cours du temps. Les évolutions
de prévalence et les différences observées entre les différents pays sont probablement en partie liées a ces
changements. Si I'on s’intéresse au pays dans lesquels sont réalisées ces études, une constatation évidente
concerne la proportion d’études publiées aux USA ou en UK : 11 études sur les 16 rapportant des taux de
prévalence élevés ont été réalisées dans ces pays contre seulement 2 études sur les 10 rapportant des taux
inférieur a 50 pour 10 000. Les différences méthodologiques sous-jacentes a un tel écart entre ces deux
pays et les autres ne sont pas évidentes, mais certaines pistes ont été évoquées et discutées. Quoiqu’il en
soit, il est tres difficile de pouvoir tenir compte de I’hétérogénéité méthodologique dans les enquétes de
prévalence car les différences dans les pratiques cliniques qui en sont a 'origine sont en réalité difficiles a
apprécier, difficilement objectivables et donc tres peu décrites.
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6— Recommandations

En conclusion de ce travail, nous proposons ci-dessous quelques recommandations qu’il nous semblerait
utiles de suivre dans des études francaises en cours ou a venir dont I'objectif serait de déterminer un taux
de prévalence de I'autisme et des autres TED.

Diagnostic

Le degré de validité du diagnostic varie bien sdr, entre la solution idéale qui consiste a avoir un test
standardisé passé par un professionnel spécialiste du domaine formé a l'outil, et la solution la plus
discutable qui consiste a poser le diagnostic a partir des symptdmes retrouvés dans les dossiers médicaux.
A c6té de la solution idéale sus-citée, il nous semble que le minimum de qualité requiert un diagnostic au
moins posé par un clinicien (pédopsychiatre, psychologue). Dans cette situation, on peut se retrouver
confronté a une certaine variabilité inter-observateur, mais il ne semble pas possible non plus de
recommander de faire passer un test standardisé a tous les enfants dans une enquéte en population

générale.

Sévérité du trouble

Comme nous l’avons souligné, connaitre la sévérité de I'autisme et des autres TED selon les cas est un
élément essentiel de compréhension des différences entre les études. Or, objectiver cette information dans
les publications est le plus souvent difficile.

Concernant les symptomes spécifiques a I'autisme et aux autres TED, il existe des échelles diagnostiques
qui en apprécient le degré de sévérité. Cependant, ces informations sont rapportées dans la littérature de
maniere exceptionnelle. Ce point mériterait donc un travail particulier avec les cliniciens pour comprendre
les éventuelles raisons d’une non utilisation de I'outil CARS pour classer les cas d’autisme (typique et
atypique) et de TED selon leur sévérité. Et il serait important de travailler aussi sur le détail des scores

obtenus aux items de I’ADI-R et a ’ADOS : la prise en compte de l'intensité de chaque symptome est-elle
envisageable de facon a pouvoir disposer de niveaux de sévérité utilisables pour les cas d’autisme et autres

TED ?

Pour les déficiences qui peuvent étre associées a l'autisme et autres TED, il est assez simple de
recommander de recueillir des informations sur d’éventuelles déficiences motrices, auditives ou visuelles
existantes, ainsi que sur I'existence d’une épilepsie active ou non. Pour mesurer la déficience intellectuelle
chez les enfants avec autisme et autres TED, les tests classiques comme le WISC Il ou IV ou le KABC sont le

plus souvent utilisés, mais une attention particuliére doit étre portée a I'analyse des scores obtenus aux
différents indices. Chez les enfants avec TED, le test le plus souvent recommandé pour évaluer les

caractéristiques développementales et comportementales est le PEP-R.

Présentation des résultats a I'aide de la CIM10

Parmi les différentes classifications, c’est bien la CIM-10 qui apparait a la fois la plus souvent utilisée et la
plus consensuelle, du moins en Europe. Il importe donc de rapporter les fréquences des différentes entités
cliniques de la fagon la plus détaillée possible pour chaque catégorie clinique appartenant au groupe F84.
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Ceci devrait permettre de faciliter des comparaisons ultérieures entre études, selon que toutes les
catégories cliniques (F84.0 a F84.9) sont incluses dans les cas « autisme et autres TED » ou non.

Age a l'enregistrement

Cette revue de littérature a montré I'étendue trés vaste des ages auxquels les enfants sont reconnus
comme présentant un autisme ou TED et la maniére dont ils sont enregistrés dans ces études. Il nous
semble qu'un age a l'enregistrement trés précoce est a déconseiller dans une étude a visée
épidémiologique de détermination d’un taux de prévalence, méme si son intérét est bien sr évident pour
la mise en place d’une prise en charge adéquate et/ou d’une intervention précoce. L’dge minimal pour une
enquéte épidémiologique en population nous parait étre de 5 ans, et idéalement entre 6 et 10 ans, de
fagon a garantir une stabilité du diagnostic au cours du temps. Passé 10 ans, et plus particulierement a
I’adolescence, la question du diagnostic de nouveaux cas de TED pose probleme ainsi que la modification
d’un diagnostic de TED en un trouble moins sévére ou différent. Par exemple, un trouble qui ferait sortir le
patient du champ de I'autisme et autres TED incite a la plus grande prudence dans la détermination de la
prévalence des TED chez de jeunes adolescents.
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8- Annexes

ANNEXE -1
Classifications internationales : évolution de la prise en compte des TED

La Classification Internationale des Maladies, CIM (OMS 1993)

Présentation générale

La Classification Internationale des Maladies, dont le nom complet est Classification Statistique

Internationale des maladies et des problemes de santé connexes (International Statistical Classification of

/////

de mortalité d’'une maniére identique quel que soit le pays a travers le monde. La CIM permet le codage

des maladies et de I’ensemble des causes nécessitant un recours aux services de santé.

La CIM est a la fois une classification statistique (le codage d’une pathologie n’est attribué qu’a une seule

catégorie de la classification) et une classification mono-axiale (chaque maladie ou trouble ne correspond

gu’a un seul code). Elle attribue aux affections répertoriées un code alphanumérique comportant trois a

cing caracteres (ex : F84 pour les TED et F84.0 pour I'autisme Infantile, etc.).

Historique

En 1883, J. Bertillon crée la classification des causes de déces, celle-ci a subi cing révisions décennales
jusqu’en 1938.

En 1945, 'OMS prend en charge I’évolution et la mise a jour de la classification de Bertillon.

En 1948, la sixieme révision devient la classification statistique internationale des maladies,
traumatismes et causes de déces.

1975, apres la révision de la CIM-8, publication de la CIM-9

1993, publication de la CIM-10 (classification internationale des maladies et des troubles mentaux),
version actuellement utilisée

En 1996, une version de la CIM-10 spécifique a I'enfant a été publiée, sous la direction de Rutter M.
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Manuel Diagnostique et statistique des troubles mentaux (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorder, DSM (APA 2000)

Présentation générale

Ce manuel est une référence trés utilisée au niveau international, a la fois dans le cadre de travaux
scientifiques et pour le diagnostic des troubles psychiatriques. Il est édité par I’Association Américaine de
Psychiatrie (APA, American Psychiatric Association).

Les diagnostics des pathologies psychiatriques déterminés a I'laide du DSM reposent sur l'identification
cliniqgue de symptomes et sur des données para-cliniques (examens biologiques, imageries médicale...). Ces
diagnostics sont de nature catégorielle, ils nécessitent un nombre restreint de critéres pour considérer
gu’une personne présente la pathologie considérée.

Historique
e En 1952, publication du DSM-I par I’Association Américaine de Psychiatrie, 60 pathologies sont
référencées ;

1968, publication du DSM-II, 145 pathologies différentes y sont présentées. Ces deux premieres
versions du DSM sont fortement influencées par le modele psychanalytique au niveau de la
description des pathologies psychiatriques.

En 1980, sous la direction de Spitzer R., édition du DSM-III, et rejet du modele psychanalytique au
profit du modele biomédicale.

1987, sortie du DSM-III-TR (text revised), affinement des critéres et des symptomes ;

1994, publication du DSM-IV, qui reconnait 410 troubles psychiatriques ;

En 2000, sortie du DSM-IV-TR, révision du DSM-IV.

Le DSM-IV présente cing axes d’analyse :
Axe | : pathologies psychiatriques caractérisées, troubles développementaux et de I'apprentissage,
addictions et intoxications
Axe Il : troubles de la personnalité et retard mental
Axe lll : pathologies autres que psychiatriques ou neuropsychiatriques (on parle aussi d'affections
médicales générales)
Axe IV : problémes psychosociaux et environnementaux altérant le fonctionnement ou secondaires
aux symptomes
Axe V : échelle d’évaluation du fonctionnement global (EGF).
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Classification Frangaise des Troubles Mentaux de I'Enfant et de I’Adolescent, CFTMEA (Mises R. 2002)

Présentation générale

Dans cette classification créée en 1970, Mises et Moniot proposent de répartir les psychoses de I’enfant en
quatre grandes catégories diagnostiques : les psychoses précoces, les psychoses de la phase de latence, les
psychoses aiglies et les affections a la limite de la psychose. La CFTMEA est utilisée majoritairement par les
psychiatres francais qui la préferent a la CIM, argumentant qu’elle répond mieux a la tradition humaniste
francaise et qu’elle permet de raisonner en termes de structure de personnalité et non en termes de
comportement. Elle se situe dans une approche ol sont soulignés des processus psychopathologiques
plutdt que des critéres de classification.

Historique
e 1970, proposition d’une classification des psychoses de I’enfant par les psychiatres Mises et Moniot
e 1989, publication de la CFTMEA
e 1993, publication de la troisieme édition de la CFTMEA, le terme psychose de I’enfant est maintenu
e En 2000 présentation de la quatrieme révision de la classification frangaise : CFTMEA R-2000.
Rapprochement avec les classifications internationales pour la premiére fois, il est fait mention des
troubles envahissants du développement.

La CFTMEA contient deux axes :
I’Axe |, général : catégorie clinique et

- I’'Axe ll, facteurs associés ou antérieurs éventuellement étiologiques, cet axe comprenant lui-méme
deux sous-catégories, les facteurs organiques et les facteurs, conditions et environnement.

Les troubles envahissants du développement sont présentés dans I’Axe I.

Evolution de la terminologie et des classifications

Comme précédemment souligné, la terminologie a considérablement évolué au cours du temps. La
description de l'autisme faite par Kanner et Eisenberg (Eisenberg L. 1956) en est une illustration. La
meilleure compréhension de cette pathologie a conduit a faire évoluer le concept méme d’autisme (Blaxill
2004).

Kanner, Rutter DSM-III DSM-III-R CIM-10/
Eisenberg DSM-IV
Publication 1956 1978 1980 1987 1994
Catégorie élargie TED TED TED
Nomenclature Autisme Autisme Autisme Trouble Trouble autistique et
infantile infantile, infantile autistique  autisme infantile
précoce ; autisme de
autisme I’enfance
infantile
Troubles Autre psychose  Autisme TED NOS*  TED NoS*, Autisme
apparentés infantile Atypique Atypique, syndrome

d’Asperger, Syndrome de
Rett et troubles
désintégratifs de I'enfance

* TED NoS = troubles envahissants du développement non spécifiés, traduction du terme anglo-saxon PDD-NOS : pervasive
developmental disorder not otherwise specified
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Les trois schémas suivants résument les catégories diagnostiques et les codes des deux concepts, TSA et

TED, pour chacune des classifications.

Schéma 1 : Classification des TSA/TED selon la CIM-10

Schéma 2 : Classification des TSA/TED

selon le DSM-IV

|
F84.8 Autre TED F84.3
F84.9 TED NOS AVES
troubles
désintégratifs
de I'enfance
F84.5
Syndrome d’Asperger
F84.1 | F84.2
Autisme Atypique ]| Syndrome de Rett
]
]
F84.0 [
Autisme Infantile [
]

Schéma 3 : Classification des TSA/TED selon la CFTMEA-R-2000
1

299.80 TED NOS

: ) 299.80

/Iitonti sl)J/r;drome d’Asperger et Autisme Syndrome de
ypIq Rett

299.00 299.10

Troubles autistiques Troubles

désintégratifs de
I'enfance

1.08 Autre TED ou autre psychose

|
1.09 TED NoS ou psychoses précoces | 1.05

| Troubles
1.04 Dysharmonie psychotique I désintégratifs

de I'enfance

1.03 Syndrome d’Asperger I dontle

! syndrome de
1.02 Psychose déficitaire — retard mental avec i Rett

trouble autistique ou psychotique

1.01 Autre forme d’autisme I

1.00 Autisme infantile —Type Kanner |
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ANNEXE -2
Les travaux sur les taux de prévalence et d’incidence en France.

Nous allons vous présenter trois recherches réalisées en France, qui sont assez différentes autant au niveau
des objectifs qu’au niveau de la méthode. Elles concernent les taux de prévalence de I'autisme et des
Troubles Envahissants du développement. Les deux premiéres sont des enquétes : une a été effectuée par
I’ORS de Franche-Comté (2003) et I'autre par la DRASS et le CREAIHI d’Aquitaine (2006).

1% Etude L'autisme en Franche Comté Estimation de la prévalence régionale et état des lieux des

modalités de prise en charge. Etude réalisée par I'Observatoire régional de la santé de Franche-Comté,
2003. (Observatoire régional de la Santé 2003)

Le Collectif pour les autistes en Franche-Comté a sollicité I'Observatoire régional de la santé (ORS) de
Franche-Comté pour effectuer une étude permettant de mesurer la prévalence régionale de I'autisme et
réaliser un état des lieux des modalités de prise en charge des personnes souffrant d’autisme.

L’étude se décline en deux parie, une partie est consacrée a I'enquéte de prévalence menée auprés de tous
les médecins généralistes, pédiatres et psychiatres de Franche-Comté. La seconde s'attache a décrire les
modalités de prise en charge des personnes souffrant d'autisme ou de TED dans la région, au travers d'une
enquéte menée aupres de tous les établissements médico-sociaux et sanitaires accueillant des personnes
handicapées.

L'objectif de I'enquéte était d'évaluer le nombre de personnes souffrant d'autisme ou de TED en Franche-
Comté et d'apporter des éléments sociodémographiques de connaissance tels que I'age, le sexe ainsi que le
lieu et le mode de vie (la classification de référence est la CIM-10).

Le recensement des cas a été effectué a partir d’'un questionnaire envoyé par voie postale aupres de
I'ensemble des 1 169 médecins généralistes libéraux, des 79 pédiatres salariés et libéraux, des 167
psychiatres salariés et libéraux et de 11 médecins de la Protection maternelle infantile en Franche-Comté.
Les médecins devaient recenser I’'ensemble de leurs patients atteints d'autisme ou de troubles apparentés
et remplir pour chacun d’eux un questionnaire anonyme. Une recherche de doublon a été effectuée a
partir du sexe, de la date de naissance et du code postal.

La prévalence de I'autisme en Franche-Comté a été estimée a partir des réponses de 57,5% des médecins
interrogés (taux de participation) et un redressement a été effectué en tenant compte des personnes
souffrant de TED qu'auraient déclarées les médecins non-répondants s'ils avaient participé a I'enquéte.
Cette population a été estimée a partir des déclarations des médecins participant compte-tenu de leur
discipline, de leur mode d'exercice et de leur lieu d'exercice.

L'ensemble des médecins interrogés ont déclaré suivre 281 personnes souffrant d'autisme ou de TED tout
age confondu. Aprés redressement par rapport aux non-répondants, le nombre de personnes souffrant
d'autisme ou de TED suivies par les médecins en Franche-Comté est estimé a 437. Le taux global de
prévalence des TED estimé est de 4 pour 10 000 habitants. Le taux de prévalence pour la tranche d’age des
6-11 ans est estimé a 15 pour 10 000 habitants.

Différents points méthodologiques, dont nous donnerons ici quelques exemples, justifient que cette étude
ne remplisse pas les critéres de sélection fixés dans ce rapport.
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Les criteres d’inclusion des cas de TED sont imprécis dans la mesure ou il était simplement demandé aux
praticiens de recenser les cas de patients atteints de TED avec pour seule consigne, une note relative aux
définitions des TED. Selon la spécialité du praticien (psychiatre, généraliste, pédiatre, médecin de PMI), il
est probable que la précision du diagnostic porté differe significativement, et donc I'exhaustivité dans
I'identification des cas au sein de la clientéle. De plus, les praticiens ne disposant pas d’un enregistrement
systématique des diagnostics portés chez I'ensemble de leurs patients, le recensement complet des cas au
sein de leur file active est probablement assez difficile. Enfin, le taux de réponse des praticiens était trés
différent d’'un département a I'autre et d’une spécialité a l'autre, et le redressement effectué pour tenir
compte des non-répondants (qui reste trés mal précisé dans I’étude) peut paraitre relativement complexe a
mettre en place et ne semble pas garantir une qualité suffisante dans I'estimation de la prévalence
proposée.

2" Etude : Il s’agit en réalité de deux enquétes réalisées en 2005 puis en 2006 conjointement par la DRASS
et le CREAHI d’Aquitaine et qui ont donné lieu a deux publications.
« Prise_en charge et besoins des personnes atteintes d'autisme ou d'autres troubles envahissants du

développement dans les services psychiatriques en Aquitaine ». (DRASS 2005)

ET

« Les jeunes atteints d’autisme ou d’autres troubles envahissants du développements en Aquitaine,
situation en 2006 » (CREAHI 2006)

Dans la perspective de la révision du Plan d'action régional sur l'autisme, et en application de la circulaire
du 8 mars 2005 relative a la politique de prise en charge des personnes atteintes d’autisme ou de troubles
envahissants du développement (TED), la DRASS d’Aquitaine s'est engagée dans une démarche
d’évaluation des besoins en matiére de prise en charge et d'accompagnement avec |'appui technique du
CREAHI d'Aquitaine.

Deux enquétes ont donc été réalisées : la premiere, en 2005 a concerné I’'ensemble des enfants et adultes
pris en charge dans I'année 2004 par le secteur de psychiatrie de I'ensemble de la région Aquitaine. La
deuxiéme enquéte en 2006, concernait les enfants pris en charge fin 2005 dans les établissements et
services médico-sociaux de la région. A l'issue de la deuxieme enquéte, les données concernaient donc
I’ensemble des enfants atteints de TED pris en charge soit en structure psychiatrique soit en structure
médico-sociale.

Si le but de ces deux enquétes était principalement d’effectuer un bilan des prises en charge actuelles et
des besoins exprimés par les professionnels, elles ont dans un premier temps procédé a un recensement
des enfants atteints de TED dans la région Aquitaine et permettent donc de fournir des taux de prévalence
pour les enfants agés de moins de 20 ans.

Les deux enquétes (milieu psychiatrique ou médico-social) étaient basées sur des questionnaires adressés a
I’ensemble des établissements concernés. Le taux de réponse était excellent et le recueil d’information jugé
exhaustif. Les diagnostics étaient recueillis en utilisant la CIM 10 comme classification de référence.

L'objectif principal de ces enquétes n’étant pas de fournir une estimation de la prévalence des TED, le
recensement des cas était fait établissement par établissement de facon globale et non individuelle et
nominative. Aucune possibilité de recherche de doublons n’était donc possible. Or, il est bien évident qu’un
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nombre important d’enfants (estimé a 8 % dans ces enquétes) ont des prises en charge conjointes,
psychiatriques et médico-sociales. Les chiffres de prévalence qui sont donc fournis ici ne sont donc que des
estimations du taux réel de prévalence et sont donné par les auteurs sous forme d’une fourchette de valeur
minimales et maximales possibles (la valeur minimale tenant compte des déductions faites des prises en
charges conjointes).

Pour le département de I’Aquitaine la valeur minimale du taux de prévalence fournie pour les enfants de
moins de 20 ans est de 32 a 33 jeunes pour 10 000 habitants.

L'imprécision dans le calcul de ces taux de prévalence (qui, comme on I’a bien souligné, n’était pas I'objectif

principal de ces enquétes), ne permettait donc pas a ces deux enquétes de rentrer dans les critéres de
sélection qui avait été fixé pour la rédaction de ce rapport.
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ANNEXE -3

Détails des items de la grille de lecture pour I’évaluation des articles originaux

Générations

Ages

Type d’étude
Classification utilisée
Pathologie étudiée

Commentaires
Mesure
Taille couverte, dénominateur

Criteres d’inclusions

Résultats par code CIM

Co-morbidités

Impression générale sur le papier
Raison si rejet
observation

CIM / DSM ou autres
F84

F84.0

F84.1

F84.2

F84.3

F84.4

F84.5

F84.8

F84.9

Incidence/Prévalence

Examen médical (ADI-ADOS-CARS)
Dossier médical

Questionnaire de dépistage

Autre (en clair)

F84

F84.0

F84.1

F84.2

F84.3

F84.4

F84.5

F84.8

F84.9

Autres regroupements code CIM

Retard mental
Pathologie génétique/malformation/syndrome
Epilepsie

Autres déficiences

De 1 a 4 selon la qualité du papier, 5 pour hors sujet

ANNEXE -4

Avril 2010
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Détails des items de la grille de lecture pour I’évaluation des revues de la littérature

Référence article End Note

Année de publication

1*" auteur

Pays/Région

Objectif

Population

Générations concernées

Années de publication des études

Banques de données électroniques utilisées

Criteres d’inclusion et d’exclusion Oui / Non
Evaluation de la qualité des études Qualitative (L)
Quantitative (N)
Rien (R)
Analyse du risque de biais Oui / Non
Méta-analyse Oui / Non
Nombre d’études
Pathologies étudiées F84
F84.0

Autres (F84.2 ; F84.3 ; F84.5 ; F84.8 ; F84.9)

Résultats Tests d’homogénéité (Oui / Non)
Prévalence commune
Autres résultats

Analyse critique

Recommandations / conclusions

Impression générale sur le papier Dela3
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ANNEXE -5
Les outils de diagnostic spécifiques a I'autisme

IIs se présentent sous la forme de questionnaires ou d’échelles. lls ont pour but d’évaluer de la maniere la
plus objective possible les comportements spécifiques a l'autisme. L'utilisation de ces outils peuvent
permettre de poser un diagnostic ou d’évaluer le degré de sévérité de I'autisme (Lenoir P 2007).

Parmi les outils de diagnostics les plus utilisés, nous pouvons citer les suivants (pour plus d’information
sur ces outils Cf. Les instruments d’évaluation de I'autisme : intéréts et limites (Tordjam 2002)°)

- ADI ou Autistic Diagnostic Interview (Le Couteur 1989)

C’est un instrument de diagnostic clinique pour évaluer I'autisme chez les enfants et les adultes ayant un
age mental supérieur a 18 mois. Il est administré aux parents ou aux tuteurs lors d’un entretien semi-
structuré. Il permet de recueillir des informations sur la symptomatologie actuelle, mais aussi sur la période
cruciale des quatre/cing ans durant laquelle les signes de I'autisme sont les plus marqués.

L'ADI permet d’explorer tous les signes de l'autisme (la qualité de I'interaction sociale réciproque ; la
communication et le langage ; les comportements répétés, limités ou répétitifs ainsi que la problématique
de la suractivité et de I'automutilation). Le calcul des scores produit un algorithme, ce qui permet de définir
une correspondance avec la CIM-10 et le DSM-IV, et donc d’établir un diagnostic d’autisme a partir de leurs
critéres.

- ADI-R ou Autistic Diagnostic Interview - revised (Lord C. 1994)
Tout comme la premiére version, 'ADI-R :

v estinstrument de diagnostic clinique de I'autisme,

v il s’administre sous la forme d’un entretien semi-structuré aux parents et aux tuteurs de I’enfant.

v" Il permet de recueillir les informations dans les 3 domaines qui sont: les interactions sociales

réciproques, la communication et le langage, les comportements stéréotypés et répétitifs.

Cependant et contrairement a I’ADI, le recueil d’informations peut étre effectué non plus sur la période des
4/5ans mais a partir de 2 ans et plus (avec des enfants ayant un 4ge mental d'au moins 18 mois).
L'ADI-R a été construit pour étre en lien avec les criteres de diagnostic du DSM-IV et des derniéres
connaissances en autisme. |l permet de fournir aussi un certain degré d'objectivité, de standardisation et
de constance.
Remarque : il existe I’ASDI-R, Asperger Syndrome Diagnostic Interview — R, il a été créé spécifiquement pour
diagnostiquer le Syndrome d’Asperger.

- ADOS ou Autism Diagnostic Observation Schedule (Lord C. 1989) et ADOS-G ou Autistic Diagnostic
Observation Schedule Generic (Lord C. 2000)

C’est un protocole qui permet d’évaluer les personnes autistes dans le cadre d’activités standardisées et

qui sont en lien avec les différents stades du développement de I'enfant.

2 . . . s 1
Document disponible en ligne a I'adresse :
http://www.cairn.info/article.php?ID_REVUE=PSYE&ID_NUMPUBLIE=PSYE_452&ID_ARTICLE=PSYE_452_0533
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Il examine cing domaines : les compétences sociales, la communication, le jeu symbolique, I'expression des
émotions et les praxies, par une succession de taches structurées et semi-structurées qui conduisent a une
interaction entre I’'examinateur et la personne.

En clinique, ’ADOS-G vient en général compléter I’ADI-R.

- The SCQ, Social Communication Questionnaire, anciennement nommé ASQ (Autism screening
questionnaire)

Développé par Berument et coll. (Berument S. K. 1999) pour discriminer les TED quel que soit le niveau du

retard mental associé, il contient quatre items tirés de I’ADI-R.

Il est adapté pour le dépistage et le suivi des personnes, car il permet de surveiller les changements au

niveau de la symptomatologie des TED au cours du temps.

- The ASSQ, The high-functioning Autism Spectrum Screening Questionnaire ou The Asperger
Syndrome Screening Questionnaire (Ehlers 1999)

Questionnaire d’origine Suédoise, il a été traduit dans plusieurs langues, il permet d’évaluer des enfants de

7 a 16 ans avec une intelligence normale ou avec un retard mental modéré, en fournissant des informations

sur le fonctionnement social et comportemental de I'enfant. C’est un instrument d’examen et pas un outil

de diagnostic, étant donné que lors de la passation, il entraine certains biais (de subjectivité et de

jugement) produit par les examinateurs qui sont, et c’est sa particularité, les parents ou les enseignants.

- The CARS ou Chilhood Autistic Rating Scale (Schopler E. 1988)

Echelle qui comprend 15 catégories, une seule catégorie évalue I'impression générale de I'examinateur, 14
sont dédiées au développement de I'enfant, elles abordent d’ailleurs une variété de domaines, comme par
exemple : les relations sociales, les imitations, les réponses émotionnelles, I'utilisation du corps, I'utilisation
des objets...

Le score obtenu permet de situer I'enfant sur une échelle graduée en intensité, allant de Non autiste a
séverement autiste avec les niveaux intermédiaires Iéger et moyen autiste.

L'utilisation de la CARS est pertinente pour coter les syndromes autistiques type Kanner avec un retard
mental modéré, elle I'est moins lorsqu’il s’agit d’examiner les syndromes atypiques et de haut niveau, en
effet, le degré de cotation des items est fortement corrélé au retard mental associé.

- L’échelle de Vineland, Adaptative Behaviour Scale (Sparrow S 1984)

Echelle de mesure du comportement adaptatif, elle se présente sous la forme d'un entretien semi-
structuré avec les parents ou un référent. Elle est congue pour évaluer le comportement adaptatif dans les
domaines de la socialisation, de la communication, et de I'autonomie de la vie quotidienne et de la
motricité. Autrement dit, il s'agit de savoir comment |'enfant se prend en charge et quelles sont ses
relations avec I'entourage. Les questions dépendent de I'dge de I'enfant et ne comportent ni de bonnes ni
de mauvaises réponses.

Elle n’est pas un outil spécifique a I'autisme, elle a été d’ailleurs congue en comparaison avec la population
normale, ce qui donne des scores, pour les personnes autistes, en dessous de ceux attendus. Cependant,
elle permet d’avoir un bon apercu des compétences sociales de I'enfant et de I’adolescent.
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- Echelle d’évaluation globale du fonctionnement (GEF), Global assesment of functionning (GAF)

(APA 2000)
Axe V du DSM-IV-TR, elle permet d’évaluer le fonctionnement psychologique, social et professionnel sur un
continuum hypothétique allant de la santé mentale a la maladie. Cependant, elle ne prend pas en compte

les altérations du fonctionnement causées par des facteurs limitant d’ordre physique ou
environnementaux.
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