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1. Contexte théorique

L’autisme est aujourd’hui considéré comme un proble-
me de santé publique puisqu’il touche un enfant sur 165
(Fombonne, 2005). Néanmoins, force est de constater
que I’acces des familles au dépistage, au diagnostic et
a une prise en charge pertinente pour leur enfant (et ce,
quel que soit leur age) reste tardif et aléatoire, dépendant
souvent des personnes-ressources rencontrées (profes-
sionnels, associations, etc.). Ainsi, bien que I’importance
du diagnostic précoce et des prises en charge précoces
soient de plus en plus soulignées (Magerotte & Roggé,
2004), des progres restent a faire. En effet, si un délai de

plusieurs mois peut
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premiers signes d’alerte, dépistage,
diagnostic, parcours des familles.

étre observé entre les
premiéres  inquiétu-
des des parents et la
premicre consultation

auprés d’un profes-
sionnel, ce délai peut étre de plusieurs années entre les
signes qui ont alerté les parents et I’annonce du diagnos-
tic qui leur sera faite (Howlin & Moore, 1997 ; Beaud &
Quentel, 2011). Ces délais sont plus importants pour les
enfants nés avant 1990 (Chamak et al., 2010), et pour les
enfants avec un syndrome d’Asperger (Goin-Kochel &
Myers, 2005).

Il apparait alors que les parcours des familles sont trés di-
vers et souvent chaotiques, et que peu d’études en France
rendent compte précisément de ces parcours. Il est donc
primordial de mieux connaitre la situation en France, afin

d’examiner I’incidence de I’évolution des dispositifs pro-
fessionnels d’acces au dépistage et au diagnostic au cours
de ces derniéres années, et notamment sous 1’influence
des « Plans Autisme » et des recommandations (FFP/
HAS, 2005), car les textes actuels mentionnent 1’impor-
tance de la précocité du dépistage, du diagnostic et de la
prise en charge pour permettre un pronostic plus favora-
ble (CCNE, Avis 102, 2007 ; Anesm, 2010).

Pour appréhender indirectement 1’efficacité de ces dispo-
sitifs, cette étude vise a faire un état des lieux national du
parcours des familles face a 1’autisme, en tenant compte
notamment des délais entre 1’age de I’enfant au moment
des premicres inquié¢tudes, son age lors de la premicre
consultation obtenue, et celui qu’il avait a ’annonce du
diagnostic. Les délais entre ces différentes étapes de-
vraient éclairer la situation d’accés aux soins en France,
et le relevé des signes d’alerte permettrait d’aborder la
question cruciale du dépistage, qui n’est pas systémati-
que en France aujourd’hui (CCNE, 2007).

2. Objets et questions de recherche

L’objectif de notre recherche est d’appréhender le par-
cours de familles vivant en France et ayant un enfant
avec autisme infantile, autisme atypique ou syndrome
d’Asperger, afin de mettre en évidence par la diversité de
leurs situations, 1’incidence de 1’évolution des dispositifs
professionnels d’acces aux soins au cours des trente der-
nicres années (dépistages, diagnostics, prises en charge,
accompagnements).
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Figure 1 : Pourcentages de familles ayant ét¢ alertées par les signes indiqués

Les points forts et limites des dispositifs existants peu-
vent étre mis en évidence, par la diversité des situations,
au travers :

- des délais entre les signes d’alerte observés, la pre-
miere consultation d’un professionnel et I’annonce du
diagnostic ;

—> de la variation de ces délais en fonction du diagnostic,
du sexe et de I’age de I’enfant au moment du ques-
tionnaire ;

- des ages des enfants lors de ces étapes.

Le recueil d’indicateurs utiles au dépistage, a I’améliora-

tion des outils disponibles actuellement, et a la sensibi-

lisation des professionnels de premiére ligne devrait étre
permis par :

- la connaissance des signes ayant alerté en premier
lieu les familles ;

—> la connaissance de ces signes en fonction du sexe de
I’enfant, du diagnostic qui est posé (autisme infan-
tile — autisme atypique — syndrome d’ Asperger), et de
I’age de I’enfant lorsque la famille s’est inquiétée.

3. Population et protocole

Cette étude a été menée aupres des familles de 298 enfants
ayant re¢u un diagnostic d’autisme infantile (n=191),
d’autisme atypique (n=49) ou de syndrome d’Asperger
(n=58), agés de 2 a 40 ans lors du recueil des données
(2009-2011), et domiciliés dans toutes les régions de
France et DOM-TOM. Au sein de cet échantillon, il y
avait 54 filles et 244 garcons. Pour appréhender au mieux
les trajectoires individuelles et la variabilité¢ des contex-
tes, et recueillir les données essentielles, les parents ont
répondu a un questionnaire composé de 337 questions

fermées et ouvertes portant sur : les premiéres inquiétu-
des, le diagnostic, les prises en charge, la scolarisation et
le contexte socio-familial et socio-économique.

4. Resultats

A D’issue des passations et analyses, des premiers résul-
tats se dégagent a partir de statistiques descriptives, ré-
gressions linéaires et Anova.

4.1. Signes d’alerte

Concernant les premiers signes d’alerte, les résultats ré-
velent que, parmi 62 signes préalablement listés, les 7
les plus rapportés par les parents sont les suivants : « ab-
sence ou pauvreté du regard », « absence de réaction a
I’appel du prénom », « usage pauvre ou inapproprié¢ des
jouets », « retard de langage », « bébé trop calme ou trop
nerveux », « balancements, tournoiements des mains. .. »,
et « présence de fortes coléres semblant inexpliquées »
(Figure I).

En outre :

- pour les enfants ayant regu un diagnostic d’autisme in-

fantile, les premiers signes qui avaient le plus alerté les
parents étaient :

» Absence de réaction au prénom : 43 %

» Absence d’échange de regards : 43 %

» Usage pauvre ou inapproprié¢ des jouets : 40 %
 Retard de langage : 34 %

- pour les enfants ayant re¢u un diagnostic d’autisme
atypique :
» Absence d’échange de regard : 41 %
» Absence de réaction au prénom : 35 %
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+ Bébé trop calme ou trop nerveux : 31 %

- pour les enfants ayant recu un diagnostic de syndrome
d’Asperger :
* Fortes coléres semblant inexpliquées : 34 %
* Rare participation aux jeux des autres enfants : 33 %
* Peurs inexplicables : 33 %

Nous pouvons donc constater des différences dans la ma-
nifestation des signes d’alerte en fonction des diagnos-
tics, et surtout entre I’autisme et le syndrome d’ Asperger,
entités pour lesquelles les premiers signes ne se recou-
pent absolument pas, alors qu’entre autisme infantile
et autisme atypique, plusieurs signes d’alerte communs
sont retrouves.

Par ailleurs, ’examen des signes d’alerte en fonction du
sexe de I’enfant ne montre aucune différence entre les
garcons et les filles, excepté les fortes coléres, deux fois
plus présentes chez les garcons.

4.2. Les délais et les ages durant les différentes
étapes du parcours de soin des familles

L’analyse des données (7ableau 1) montre des différences
significatives concernant les ages aux premieres inquié-
tudes, a la premiére consultation d’un professionnel et au
moment du diagnostic, et ceci en fonction du diagnostic
d’autisme infantile, d’autisme atypique et de syndrome
d’Asperger. En effet, on peut voir que les enfants ayant
un diagnostic d’autisme infantile ont des ages significa-
tivement plus bas (et sont donc plus jeunes) au moment
des premieres inquiétudes (M = 1.8 ans, SD = 12.41)
(F(2,295) =10.1 ; p<.001), de la premiére consultation
par un professionnel (M =2.5 ans, SD =15.9) (F(2,295) =
20.6 ; p <.001) et a I’obtention du diagnostic (M = 5.7
ans, SD = 55.55) (F(2,295) = 25.3 ; p < .001) que les
enfants ayant un syndrome d’Asperger (respectivement :
M=26ans, SD=25;M=3.10ans, SD =27 ;etM =
10.6 ans, SD = 69). Il en va de méme pour les enfants
ayant un diagnostic d’autisme atypique qui sont dépistés

plus jeunes (M = 1.6 ans, SD = 15.5) (¥(2,295) = 10.1 ;
p <.001) et vus plus jeunes pour la consultation par un
professionnel (M = 2.3 ans, SD =36.3) (£(2,295) =20.6 ;
p <.001) et pour I’annonce du diagnostic (M = 5.10 ans,
SD = 55.55) (F(2,295) =25.3 ; p<.001) que les enfants
ayant un syndrome d’ Asperger.

Les résultats concernant les délais (entre les premiéres
inquiétudes — la premiére consultation d’un profession-
nel - et ’annonce du diagnostic) indiquent que les enfants
ayant un diagnostic d’autisme infantile connaissent des
délais significativement plus courts entre les premicres
inquiétudes parentales et la premicre consultation (M =
9 mois, SD =12.7) (F(1, 247) =11.6 ; p <.001), et entre
la premiére consultation d’un professionnel et 1’annon-
ce du diagnostic (M = 3.2 ans, SD = 52.5) (F (1,247) =
23.5; p <.001), comparativement aux enfants ayant un
diagnostic de syndrome d’Asperger pour lesquels on en-
registre des délais plus importants (respectivement : M =
16 mois, SD=17.7; M =8 ans, SD=71.7 ;et M= 6.8
ans, SD =71.7).

En complément, I’analyse des données montre que les
délais sont d’autant plus longs que le parcours a com-
mencé a une période ¢éloignée du moment de I’enquéte
pour : les premicres inquiétudes et la premiére consulta-
tion d’un professionnel (b =0.14, SE = 0.36, f = 0.93 et
p = .01), les premiéres inquiétudes et le diagnostic (b =
0.61, SE=0.06, B =0.91 et p=4.05E-32), et la premi¢-
re consultation d’un professionnel et le diagnostic (b =
0.59, SE=10.07, 3 =0.91 et p =4.27E-30). De plus, nous
pouvons voir que 1’age de la premiére consultation d’un
professionnel (b =0.17, SE =0.01, B = 0.04 et p =.003)
et du diagnostic (b = 0.62, SE = 0.03, =042 et p =
5.285E-33) est d’autant plus grand qu’il a été posé a une
période ancienne.

En revanche, il n’y a pas d’effet significatif du sexe sur
les différents ages et délais.

Filles | Gargons Autisme Autisme | Syndrome 1T’hblfeau ‘1 s age mroyen (année ; mois) de
infantile atypique | d’Asperger | Len fant & chaque étape de son parcours et
délais entre chaque étape* en fonction du
Age 1.3 1.11 1.8% 1.6% 2.6% % . .
A sexe et du diagnostic
1 inquiétudes
Age i 2.3 2.9 2.5% 2.3% 3.10%# * Les délais correspondent au temps passé
1** consultation entre deux étapes du parcours. Par exem-
Age 5.10 6.9 5.7% 5.10% 10.6** | ple, pour les enfants ayant un diagnostic
diagnostic d’autisme infantile, le temps écoulé est de
Délai 3.8 0.10 0.9% 0.9 1.4% 9 mois en moyenne entre les premiéres in-
1¢°s inquiétudes- quiétudes et la premiere consultation d’un
1% consultation professionnel.
Delai 3.8 4 3.2% 3.7 6.8% * Différence statistiquement significative
1 consultation- entre le diagnostic d’autisme infantile et le
annonce diagnostic syndrome d’Asperger.
Déla,l . 4.8 5 3.A1* 44 el * Différence statistiquement significative
lfres mqu.letudes— entre le diagnostic d’autisme atypique et
diagnostic le syndrome d’ Asperger.
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5. Discussion

Ces premiers résultats indiquent que les enfants dont le
parcours a débuté a une période proche de I’enquéte sont
ceux qui connaissent le moins d’attente pour obtenir un
diagnostic, ce qui peut attester d’une meilleure connais-
sance du trouble par les professionnels (Goin-Kochel,
Mackintosh & Myers, 2006) et/ou d’une amélioration de
I’accés au diagnostic depuis la parution des recomman-
dations (HAS, 2005) et/ou de I’accroissement des dispo-
sitifs professionnels.

Toutefois, ces délais restent encore trop importants puis-
que pour I'autisme infantile et atypique (AUT), trois
années s’écoulent en moyenne entre la premicre consul-
tation suite aux inqui¢tudes des parents et ’annonce du
diagnostic, et sept années s’écoulent dans le cas du syn-
drome d’Asperger (SA). Et pourtant, les parents s’ inquic-
tent majoritairement au cours de la premicre année de
leur enfant dans le cadre de I’autisme ou de la deuxieme
année pour le syndrome d’Asperger, mais ils n’auront un
diagnostic en moyenne qu’a I’age de 5 ans (AUT) ou 10
ans (SA), alors méme que leurs principales inquiétudes
portent sur des marqueurs du tableau clinique des trou-
bles du spectre de ’autisme (TSA).

Ces données soulignent donc :

(i) Tlimportance d’un dépistage systématique qu’il
conviendrait d’effectuer lors des examens de santé
obligatoires pour tout jeune enfant,

(i) 1’urgence de formation des professionnels de pre-
miere ligne pour repérer les TSA,

(iii) la nécessité d’affiner les outils de dépistage puisque
le dépistage et le diagnostic précoce sont cruciaux
(Rhoades, Scarpa & Salley, 2007) pour pouvoir
engager rapidement une prise en charge précoce
(Rogé, 2002).

Dans nos 298 questionnaires, tout un pan de réponses re-
latives aux prises en charge, a la scolarisation, et a 1’ac-
compagnement de I’enfant et sa famille, en fonction des
régions ou elles habitent et des moyens dont elles dispo-
sent, est en cours de traitement et devrait nous permet-
tre d’investiguer bien d’autres dimensions concernant la
situation des familles en France et I’état des dispositifs
professionnels et plateformes de services.
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