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INTRODUCTION 

 
Les troubles du spectre de l’autisme (TSA) ou troubles envahissants du développement (TED) 
sont des troubles neuro-développementaux qui se caractérisent cliniquement par des 
altérations qualitatives de la communication et des interactions sociales et par des 
comportements ainsi que des intérêts restreints et répétitifs.  
Le diagnostic précoce de TED/TSA est un enjeu de santé publique répondant à une exigence 
des enfants et de leurs familles, mais aussi un défi complexe pour les professionnels de santé. 
Ce diagnostic précoce permet d’engager une prise en charge, elle aussi précoce, adaptée à la 
spécificité des troubles, intervenant de façon majeure dans le pronostic à long terme de ces 
enfants.  
Lorsqu’une famille nous est adressée pour l’évaluation diagnostique de leur jeune enfant, 
nous devons établir des préconisations de prises en charge qui seront plus ou moins 
respectées.  
 
Nous nous interrogeons sur le respect de ces préconisations établies lors de la restitution 
diagnostique aux parents et à l’enfant.  
De plus, nous nous sommes posé la question des facteurs qui concourent à la rapidité de la 
mise en place d’une prise en charge après que le diagnostic de TSA ait été posé. 
Est-ce que ceux qui ont respecté totalement nos préconisations et ont mis en place des soins 
rapidement sont ceux qui ont une CSP importante ? Ou bien y a-t-il une différence selon la 
place dans la fratrie ? La façon dont l’annonce est réalisée, sous forme de signe de risques ou 
de diagnostic établi, a-t-elle un impact ? Le profil clinique de l’enfant intervient-il dans ce suivi 
des préconisations ?  
 
Pour répondre à ces questions, nous rappelons les données de la littérature concernant le 
diagnostic précoce du Trouble du Spectre de l’Autisme dans une première partie. 
Dans une deuxième partie, à partir d’une revue de la littérature non exhaustive, nous ferons 
un état des lieux sur les TSA, nous expliquerons les intérêts du CRA, nous développerons 
l’intérêt du dépistage précoce et ses limites, puis nous nous concentrerons sur l’annonce du 
diagnostic, la restitution diagnostique ainsi que sur les représentations des TSA sur la famille 
et sur les soignants. L’impact des TSA dans la famille sera étudié, mais aussi l’écart entre le 
diagnostic et le traitement, la prise en charge précoce et l’implication des parents, l’efficacité 
des approches développementales précoces et leur faisabilité sur le terrain, et pour finir sur 
l’adhésion aux soins.  
Dans une troisième partie, nous détaillerons la mission du CDE (Centre de Diagnostic et 
d’Evaluation) PEDIATED au sein du CRA Ile de France. 
Enfin, dans une quatrième partie, nous exposerons notre étude sur le respect des 
préconisations de prise en charge, en décrivant la méthodologie avec l’utilisation d’une base 
de données, afin d’explorer le retentissement de l’évaluation diagnostique en CRA sur le 
respect des préconisations de prise en charge. Les résultats seront détaillés puis confrontés 
aux apports de notre revue théorique. Nous discuterons des résultats obtenus.  
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CHAPITRE 1. LE TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME CHEZ LE JEUNE 

ENFANT 

1.1- Historique du diagnostic de TSA 
 
La première description clinique de l’autisme date de 1943 où Léo Kanner regroupait les cas 
cliniques de onze enfants présentant : un isolement et des difficultés à développer des liens 
affectifs, un besoin d’immuabilité, un retard voire une absence de langage, un langage non 
fonctionnel et sans visée communicative, une manière stéréotypée et répétitive de jouer, un 
potentiel cognitif avec des compétences mnésiques et spatiales.  
 
Le terme d’autisme ayant été emprunté à Bleuler qui l’avait utilisé dans la schizophrénie pour 
désigner un repli sur soi-même, fut d’abord repris par Léo Kanner, puis par le système de 
classification américain des maladies mentales en 1968 (Diagnosis and Statistical Manual for 
Mental Disorders, DSM II). 
 
En 2019, les critères sémiologiques décrits par Léo Kanner restent d’actualité. Les différentes 
études menées jusqu’alors nous ont permis d’élargir nos connaissances, reconnaissant 
l’autisme comme un trouble neuro-développemental.  
 
Le neuro-développement désigne l’ensemble des mécanismes qui vont guider la façon dont 
le cerveau se développe, orchestrant les fonctions cérébrales (fonction motrice, langagière, 
cognitive, d’intégration sensorielle, structuration psychique, comportement, etc.). Il est un 
processus dynamique, influencé par des facteurs biologiques, génétiques, socioculturels, 
affectifs, et environnementaux. Il débute très précocement, dès la période anténatale, pour 
se poursuivre jusqu’à l’âge adulte. Ce flux maturatif modifie chaque jour les capacités de 
l’enfant, est plus ou moins rapide selon les individus, mais il suit des étapes incontournables 
qui dans le cadre d’un développement ordinaire s’enchaînent de façon fluide. La perturbation 
de ces processus de développement cérébral conduit à un trouble neuro-développemental 
(TND) correspondant à des difficultés plus ou moins grandes dans une ou plusieurs de ces 
fonctions cérébrales.  
Le TSA ayant des points communs avec les autres TND concernant les signes cliniques et les 
facteurs de risque, la démarche diagnostique pluri-professionnelle sera orientée sur l’examen 
du développement et la recherche des troubles associés.  
 
Il est important de garder en tête la notion de spectre et donc d’une très grande hétérogénéité 
en matière de sévérité diagnostique. Il est à noter aussi la notion d’évolution qui est aussi 
variable relevant d’une part de l’hétérogénéité étiologique mais aussi de la disparité en 
matière de précocité de diagnostic, de prise en charge et de ses modalités. Un 
accompagnement et une prise en charge individualisés, précoces et adaptés, tant sur les plans 
éducatif, comportemental et psychologique augmentent les capacités d’interaction sociale, le 
degré d’autonomie et les possibilités d’acquisition du langage et de moyens de 
communication. Il est donc nécessaire d’établir le plus précocement possible un diagnostic 
fiable permettant de débuter le plus tôt possible une prise en charge adaptée. (HAS, 2012) 
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1.2- Classifications diagnostiques 
 
En France, nous utilisons deux systèmes de classification différents :  

- La classification internationale des maladies (CIM) 
- Le manuel diagnostic des troubles mentaux ou diagnostic and statistical manual for mental 

disorders (DSM) 
 
La classification internationale des maladies (CIM 10), publiée par l’organisation mondiale de 
la santé (OMS) en 1993 utilise la terminologie de « Troubles Envahissants de 
Développement ». Ce terme a été utilisé pour la première fois en 1980 dans la troisième 
édition du DSM, puis repris par le DSM 4 et la CIM 10. Elle est venue remplacer celle de 
« psychose spécifique de l’enfance », avec une volonté franche de caractériser l’autisme en le 
différenciant des psychoses. L’idée est que les troubles comportementaux « envahissent » 
tous les champs de la vie des enfants atteints. Elle fait aussi référence au caractère précoce 
des signes cliniques révélant des perturbations des fonctions en cours de développement, et 
ceci dans plusieurs domaines.  
La CIM 10 utilise un système catégoriel, et différencie six catégories différentes de TED 
(Annexe 1). 
 
Le DSM dans sa cinquième version (2013) (Annexe 2), a abandonné la terminologie de TED du 
DSM IV, au profit de « Troubles du Spectre de l’Autisme ». Cette classification propose un 
système dimensionnel dans lequel un même trouble peut avoir plusieurs profils 
développementaux ainsi que des manifestations plus ou moins sévères, intégrant ainsi la 
notion de spectre. La description clinique a été modifiée, elle regroupe trouble des 
interactions sociales réciproques et trouble de la communication.  
 
Le TSA est positionné dans le DSM-5 parmi les troubles neuro-développementaux, au même 
titre que les troubles de l’attention, du développement intellectuel, de la motricité, de la 
communication et des apprentissages. Les critères du DSM-5 permettent de préciser d’une 
part, l’intensité du TSA au travers de trois niveaux d’aide requis au fonctionnement de la 
personne, et d’autre part de spécifier si les conditions suivantes sont associées : « déficit 
intellectuel, altération du langage, pathologie médicale ou génétique connue ou facteur 
environnemental, autre trouble développemental, mental ou comportemental, ou 
catatonie ». (DSM-5) 
Des recommandations ont été récemment publiées par la Haute Autorité en santé (HAS) sur 
les modalités d’évaluation clinique et somatique des troubles autistiques. Celles-ci doivent 
comporter une évaluation pluridisciplinaire psychologique, orthophonique, psychomotrice, 
des consultations neurologiques et génétiques, la réalisation d’un bilan audiométrique, d’un 
électroencéphalogramme, d’un caryotype de haute résolution et d’une recherche d’X fragile. 
D’autres explorations peuvent être proposées en fonction des données cliniques, en 
particulier une IRM cérébrale.  
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1.3- Les plans autisme pour une optimisation du dépistage et de la prise en charge des 

TSA 
 
En France, depuis 2005, trois plans de santé publique se sont succédés afin d’optimiser le 
dépistage et la prise en charge globale des personnes avec autisme et d’éclairer les 
professionnels de santé sur ce trouble du neuro-développement. Pourtant, nous ne disposons 
encore que de trop peu d’éléments d’information sur la situation des personnes avec autisme 
et les accompagnements dont ils bénéficient. Les faiblesses du système de recueil de données 
ne permettent pas d’identifier avec précision le nombre de personnes avec autisme ainsi que 
les modalités d’accompagnement mis en œuvre dans les différents secteurs, sanitaire, 
médico-social, ou en soins de ville, pour ceux, les plus nombreux, qui vivent à leur domicile. 
Cette absence de données précises pénalise l’ensemble de la politique publique face à la 
réponse à apporter aux besoins actuels et futurs des personnes présentant un autisme. 
(Stratégie nationale pour l’Autisme au sein des troubles du neuro-développement) 
Il est mis en avant que le différentiel entre les besoins des personnes avec autisme et les 
accompagnements proposés est considérable, qu’il s’agisse de l’accueil dans les 
établissements et services médico-sociaux (ESMS) ou de la prise en charge dans les structures 
sanitaires :  
d’après les données de 2014, seuls 29 100 enfants et 49 000 adultes ont été accompagnés par 
des ESMS. Les prises en charge médico-sociales sont en constante évolution, avec une hausse 
très forte pour les enfants (+9 % par rapport à 2010) moins forte pour les adultes (+1 %). 
pour les soins et l’accompagnement dispensés dans les hôpitaux de jour ou les centres 
médicaux psychologiques (CMP), ou encore par des professionnels libéraux, les informations 
sur les modes d’accueil et leur pertinence sont souvent mal renseignés et hétérogènes. 
 
Le 3e plan autisme prévoyait un réseau de diagnostic « simple » avec au moins une équipe 
pluridisciplinaire de diagnostic de proximité par département selon les recommandations de 
bonnes pratiques de la HAS. Ce « niveau 2 » correspond aux centres d’actions médico-sociale 
précoce (CAMSP), aux centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP), d’équipes hospitalières 
pluridisciplinaires de première ligne type services de pédiatre ou de pédopsychiatrie (CMP) Le 
niveau 3 correspond concerne les diagnostics complexe et s’appuie sur les Centres Ressource 
Autisme associés à au moins une équipe hospitalière experte en CHU. Le déploiement du 
tryptique dépistage-diagnostic-interventions précoces dès 18 mois s’appuyait sur les équipes 
hospitalières expertes qui ont expérimenté, dans le cadre du 2e plan, le dispositif d’annonce 
et d’accompagnement du diagnostic de l’autisme ainsi que celles qui devront être identifiées 
par les ARS en lien avec les CRA.   
Alors que le troisième plan fait de la mise en place d’interventions précoces individualisées et 
leur déploiement sur l’ensemble du territoire, un objectif prioritaire, les progrès demeurent 
hétérogènes.  
Les centres de diagnostic connaissent un engorgement important avec des files d’attente 
considérables.  
Les médecins de première ligne, généralistes et pédiatres, restent aujourd’hui encore 
quasiment absents de cette phase de repérage et de diagnostic alors qu’ils devraient être les 
acteurs majeurs pour repérer, mettre en place les démarches diagnostiques et organiser les 
premières interventions.  
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Au total, les délais de réalisation des diagnostics dans les centres ressources autisme (CRA) 
restent importants en 2016, avec une nouvelle progression du délai global entre la demande 
et la restitution du bilan qui atteint en moyenne 446 jours. 

Lors de la journée de lancement du 4ème plan autisme, le jeudi 5 avril 2018, cinq 
engagements principaux ont été annoncés : renforcer la recherche et les formations, 
intervenir précocement auprès des enfants, garantir la scolarisation effective des enfants 
et des jeunes, favoriser l'inclusion des adultes, soutenir leurs familles. Un des points 
essentiels est la détection précoce de ce trouble pour qu’une prise en charge rapide puisse 
être envisagée.  

Concernant les CRA, Mme Sophie Cluzel, secrétaire d'Etat aux personnes handicapées, a 
reconnu qu'un goulot d'étranglement s'était créé à leur niveau et qu'ils étaient devenus des 
lieux de diagnostic pour toutes les situations alors que leur mission première était d'être un 
pôle de référence pour les cas complexes. 

Les professionnels soulignent également leurs difficultés à accompagner les familles dans 
leurs démarches à l’égard des MDPH et regrettent la perte de chance générée par les délais 
de ces prises en charge administratives. Ils plaident ainsi fortement pour la reconnaissance de 
leurs diagnostics et suggestions thérapeutiques par les équipes en charge d’évaluer les droits 
à prestations. La nécessité d’accélérer éventuellement l’annonce d’un handicap pour assurer 
une couverture des frais de soins a pour vocation de limiter les incapacités. 
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CHAPITRE 2. REVUE DE LA LITTERATURE 

 
Nous n’avons pas trouvé d’article sur la compliance aux préconisations après un diagnostic de 
TSA effectué dans un CDA. Mais plusieurs articles ont retenu notre attention par leur 
pertinence en lien avec nos questionnements. En effet, de nombreux articles s’intéressent à 
l’état des lieux sur les TSA, les CRA, l’intérêt du dépistage précoce et ses limites, l’annonce du 
diagnostic, la restitution diagnostique ainsi que les représentations des TSA sur la famille et 
sur les soignants. L’impact des TSA, mais aussi l’écart entre le diagnostic et le traitement, la 
prise en charge précoce et l’implication des parents, l’efficacité des approches 
développementales précoces et leur faisabilité sur le terrain, et l’adhésion aux soins ont été 
étudiés à travers différents articles. 
 
2.1- Etat des lieux sur la prise en charge effective des TSA en France  
 
Selon l’étude des modalités d’accompagnement des personnes avec troubles envahissants du 
développement (TED) du CNSA de mars 2011, dans trois régions françaises (Franche Comté, 
Seine et Marne et Seine St Denis et une partie du Nord Pas de Calais) de mars 2011, 36% des 
structures pour enfants et adolescents ont des modalités d’accueil spécifiques. Les 
professionnels déclarent que le projet individualisé, élaboré habituellement sur la base du 
travail de synthèse pluridisciplinaire, de la concertation avec les familles et les partenaires, est 
réactualisé en moyenne une fois par an. Le recours aux outils de diagnostic et d’évaluation 
spécifiques aux TED est peu fréquent. Sur le plan des interventions proposées, les résultats 
suggèrent une offre de services habituellement peu spécifique recouvrant des interventions 
qui ne ciblent pas particulièrement les domaines fonctionnels habituellement perturbés dans 
l’autisme et ne s’appuient pas sur des méthodes définies ou ayant fait l’objet d’un début de 
validation. Certaines activités sont très couramment utilisées sans que soit mis en avant un 
abord spécifique (la psychomotricité par exemple est proposée dans les trois quarts des 
structures). Dans le cas où sont proposées des interventions spécifiques et formalisées, celles-
ci sont rarement répétées plusieurs fois dans la semaine ou ne sont destinées qu’à une 
minorité des personnes accueillies. Les données issues du volet qualitatif mettent en évidence 
une hétérogénéité des modalités d'accompagnement des personnes avec TED selon les 
régions et selon les établissements, avec une diversité des prises en charge et des approches 
théoriques. Le partenariat avec les familles apparaît plus actif dans les structures accueillant 
des enfants ou des adolescents. Les parents sont en général informés du contenu du projet 
individualisé, même si celui-ci n’est pas véritablement élaboré en partenariat avec eux. 
Plusieurs professionnels font d’ailleurs part de leur volonté d'associer plus étroitement les 
parents à l'élaboration du projet individualisé. Le manque de moyens humains dans 
l'établissement, et notamment le ratio d'encadrement insuffisant, l’existence de postes non 
pourvus ou encore l’absence de certaines catégories professionnelles (par exemple absence 
d'orthophoniste ou de psychologue) sont également identifiés par les structures comme une 
limite à la qualité de leur offre de service. La plupart des professionnels interrogés ont une 
volonté d'ouverture de l'établissement sur l'extérieur, et tous soulignent l'importance de la 
formation identifiée comme un besoin important et un levier pour améliorer la qualité de la 
prise en charge.  
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Les points positifs dans l'accompagnement régulièrement cités par les parents des trois 
régions sont la spécificité de la prise en charge proposée à leur fils ou leur fille, la qualité de la 
collaboration entre l’équipe et la famille, et la motivation et l’implication des professionnels 
dans le projet de prise en charge. Il existe un effet générationnel dans l’ échantillon. Ainsi, 
l'intérêt d'une approche spécifique basée sur la rééducation orthophonique, l'utilisation 
d'outils de communication augmentée, ou les approches comportementales telles que l'ABA 
ou le Pecs est essentiellement mis en avant par les parents d'enfants et par certains parents 
d'adolescents - en général ceux qui sont scolarisés et suivis en libéral -, qui évoquent 
également l'intérêt de la précocité du diagnostic et de l'accompagnement. Les parents 
d'adolescents et d'adultes, pour la plupart suivis en établissement spécialisé, évoquent quant 
à eux des aspects moins spécifiques de l'accompagnement, à savoir la qualité de la 
communication avec l'équipe ou les qualités humaines des professionnels.  
Les points faibles décrits par les familles dans l'accompagnement concernent le diagnostic 
trop tardif des enfants et adolescents voire inexistant pour les adultes, le caractère inadapté 
des modalités d’accompagnement et la place insuffisante des parents dans la prise en charge 
(manque d’informations sur la vie quotidienne de leur enfant et de communication avec 
l’équipe de prise en charge). Les parents d'enfants déplorent en particulier le manque 
d'accessibilité à certaines prises en charge comportementales (Pecs ou ABA en particulier), 
des durées de prise en charge insuffisantes, et une absence de compensation financière pour 
certaines prises en charge en libéral. Enfin, les autres points considérés par les parents comme 
problématiques sont le manque de places en établissement ou service spécialisé (en 
particulier à l’âge adulte ou en cas de graves troubles du comportement), le discours parfois 
culpabilisant des professionnels et leur manque de formation, mais aussi l’impact négatif des 
troubles de leur enfant sur la vie de leur famille.  
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2.2- Les CRA 
 
Le rapport de l’IGAS d’octobre 1994 a proposé́ la création de centres régionaux de dépistage 
précoce de l’autisme. En 1999 quatre nouveaux centres situés à Reims, Tours, Brest et 
Montpellier ont ainsi été créés. Puis le plan de janvier 2004 a décidé la mise en place d’un CRA 
pour chaque région. En 2006, chaque région est dotée d’un CRA. Ces organismes sont animés 
par une équipe pluridisciplinaire, spécialisée et expérimentée sur les TSA, mettant en œuvre 
des actions de diagnostic précoce, de recherche, d’aide, de soutien, d’information, de 
formation, de conseil et d’expertise auprès des familles et des professionnels médico-sociaux 
et de santé.  
Les CRA sont des structures médico-sociales ayant pour mission de coordonner les stratégies 
d’intervention et de recherche au service des personnes présentant des troubles autistiques 
et apparentés, être un lieu de convergence, de traitement et d’orientation des demandes et 
des informations par la mise en lien avec les acteurs de terrain.  
Leurs missions ont été déclinées par la circulaire de 2005 en sept volets :  

- accueil et conseils aux personnes et à leur famille  
- appui à la réalisation de bilans et d’évaluations  
- organisation de l’information à l’usage des professionnels  
- recherche et études :  
- animation d’un réseau régional  
- conseil et expertise nationale   

En Ile de France la mission diagnostic est assurée par les centres diagnostics et le reste par le 
centre ressource autisme Ile de France (CRAIF). 
Sur les CRA, la demande a augmenté. Le constat est fait de l’insuffisance persistante des 
moyens, qui ne permettent pas de réévaluer aussi souvent que préconisé dans les RPP, ni de 
répondre au besoin de diagnostic de certaines populations. Les évaluations des enfants avec 
autisme semblent se faire de plus en plus précocement, mais les équipes soulignent toutes 
l’extrême difficulté à proposer des prises en charge adaptées aux familles d’enfants très 
jeunes à qui un diagnostic a été annoncé, et pour lesquels très peu de réponses adaptées sont 
disponibles.  
Les premiers bilans du fonctionnement des CRA démontrent l’apport qu’ils représentent pour 
améliorer la prise en charge des personnes autistes ou souffrant de troubles apparentés, 
notamment des enfants, et cela en intervenant avec pertinence dans plusieurs 
problématiques actuelles de l’autisme :  

 les insuffisances du repérage et du diagnostic précoce des troubles,  
 le manque ou au contraire la surabondance d'informations sur les approches et les pratiques,  
 les difficultés de coordination entre les différents professionnels,  
 les insuffisances de la formation des professionnels en charge de l’accueil et du soin des 

enfants et adultes et le manque de recherche.  
 
Selon le rapport IGAS de 2016 sur l’évaluation des CRA et appui à leur évolution, ils estiment 
à 446 jours de délai d’attente moyen des familles pour accéder à un diagnostic dans un CRA. 
45% des bilans concernent des enfants de 6 à 16 ans.  
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2.3- L’intérêt du dépistage précoce et ses limites 
 
La reconnaissance précoce du trouble, à partir de deux ans, est importante, car la mise en 
place précoce des soins peut permettre une évolution favorable, en limitant l’importance du 
handicap et en permettant une meilleure adaptation et une meilleure intégration des patients 
souffrant d’autisme dans la société. Si les parents s’inquiètent par exemple du caractère peu 
réactif de leur enfant, de son apparente indifférence à leur présence, il est important de 
prendre leur observation au sérieux et de leur proposer un deuxième rendez-vous afin 
d’explorer avec eux les motifs de leur inquiétude. L’utilisation du CHAT peut être une bonne 
manière d’objectiver des difficultés d’interaction sociale, qui justifieront alors d’une 
évaluation plus approfondie de l’enfant. Il ne s’agit pas à ce stade de porter un diagnostic 
d’autisme, mais de repérer des difficultés développementales justifiant d’un avis 
complémentaire. L’enfant et ses parents pourront alors être dirigés vers une structure tel 
qu’un centre médicopsychologique (CMP) ou un centre médico-psychopédagogique (CMPP), 
afin qu’une première évaluation clinique et des soins puissent débuter sans délai. 
Alternativement, les orthophonistes ou les psychomotricien(nes) peuvent apporter de 
premiers éléments d’investigation et diriger l’enfant vers un réseau de soins adaptés aux 
besoins de l’enfant, voire débuter eux-mêmes une prise en charge. Parallèlement ou dans un 
second temps, l’enfant pourra être orienté vers l’un des centres de ressources régionaux 
spécialisé dans l’évaluation diagnostique de l’autisme et des troubles neurogénétiques 
associés (Robel, 2009)  
Selon le rapport de mars 2016 sur l’évaluation des centres de ressources autisme (CRA) en 
appui de leur évolution, Le temps où la nécessité de la démarche diagnostique était parfois 
remise en cause semble révolu pour l’essentiel. De même est en recul l’attitude de certains 
professionnels de ne pas remettre le diagnostic aux familles. Toutefois, sur ce plan, il existe 
encore un « tabou » entourant le diagnostic lié à une certaine conception du diagnostic et à 
une certaine pratique de l’annonce diagnostique. On trouve encore aujourd’hui, des 
réticences de médecins à poser des diagnostics et/ou orienter vers des spécialistes de second 
degré pour poser un diagnostic. Ces professionnels considèrent le diagnostic comme une 
étiquette susceptible de stigmatiser l’enfant et font état des difficultés des parents à le 
recevoir. Diagnostiquer dans une perspective psychanalytique, c’est selon eux « enfermer 
l’enfant dans une catégorie » et rigidifier une réalité potentiellement évolutive, d’autant plus 
quand il s’agit d’un enfant. D’autres médecins fournissent des arguments en faveur d’un 
diagnostic précoce, à partir de l’étude de trajectoires ou d’explorations fonctionnelles. Ils 
observent eux aussi que les signes chez un enfant très jeune sont difficiles à interpréter mais 
le bénéfice tiré d’un dépistage précoce leur paraît supérieur à ses risques. Ils s’appuient sur 
des études qui montrent que la précocité de la prise en charge est le facteur le plus influent, 
le plus bénéfique pour l’évolution du handicap. Il est évident qu’une évolution est en cours, 
mais il reste encore un frein au dépistage précoce des enfants. La difficulté à trouver un 
pédopsychiatre en dehors des zones urbaines, et parfois d’ailleurs dès que l’on s’éloigne du 
cœur même des grandes agglomérations est connue. Certains départements peuvent passer 
quelques années sans un seul poste pourvu dans le service public hospitalier : la Lozère, la 
Nièvre, le Cantal constituent des exemples parmi d’autres. Il faudrait ajouter ceux beaucoup 
plus nombreux encore où ils ne sont qu’un ou deux, en ajoutant que tous les pédopsychiatres 
n’ont pas développé une compétence en matière de TED.  
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2.4- L’annonce diagnostique 
 
Le diagnostic est souvent une source majeure de stress et une désillusion pour la plupart des 
parents, même si plus de la moitié d’entre eux reconnaissent, bien avant déjà, les difficultés 
de langage et le retard du développement social de leur enfant (Howlin et Moore, 1997). Le 
cheminement des parents est souvent très long avant d’accéder à la dernière étape 
d’acceptation ; il est fréquemment pavé de doute, de crainte, de découragement, de 
déception, de culpabilité, etc. Les parents confrontés à des retards de mise en place des prises 
en charge et à de longues périodes d’incompréhension et d’incertitude comparent souvent 
leur expérience à un véritable « parcours du combattant » (Bobet et Boucher, 2005 ; Wintgens 
et Hayes, 2005). 
L’étude de Hahaut et al. (2002) pointe le sentiment d’insatisfaction décrit par les parents 
concernant les informations qui leur sont fournies sur la pathologie, sur les possibilités de 
prise en charge et sur l’évolution de leur enfant. Plusieurs études mettent en évidence le 
besoin exprimé par les parents d’être mieux informés sur l’autisme par les spécialistes 
(Galkowski, Vaillant-Rousseau et Sciutti-Cathala, 1991 ; Peeters, 1996 ; Whitaker, 2002), 
notamment au moment de l’annonce du diagnostic qui provoque en eux des réactions 
immédiates de crainte et de choc associées à un sentiment d’isolement et d’incertitude 
(Whitaker, 2002).  
 Les réactions des parents à l’annonce du diagnostic sont diverses. Les plus fréquentes sont la 
peine, la détresse, le choc, la surprise et la culpabilité, ou parfois au contraire, le soulagement 
de connaître enfin de quoi souffre leur enfant (Hutton et Caron, 2005). L’annonce du 
diagnostic, même si c’est un moment difficile, amène un éclairage et permet d’avoir accès à 
des personnes qualifiées qui peuvent les aider (Dionne et Rousseau, 2006) ou de rencontrer 
d’autres familles confrontées à la même situation qui peuvent leur apporter un soutien 
émotionnel important et des conseils pratiques (Tréhin, 1998 ; Hahaut et al., 2002). Un 
diagnostic précoce accompagné d’une information et d’une perspective d’action pourra être 
perçu comme le début d’une aide réelle apportée à l’enfant et sera un facteur déterminant 
pour le bien-être de l’enfant et de sa famille (Tréhin, 1998 ; Hahaut et al., 2002). 
Généralement, les parents participent à des groupes de parole ou de soutien et lisent 
énormément pour mieux comprendre le diagnostic d’autisme et l’accepter plus facilement 
(Bobet et Boucher, 2005 ; Hutton et Caron, 2005).  
Selon Bagdhalli et al, l’annonce du diagnostic suscite toujours une recherche d’informations 
des parents, d’abord auprès des médecins et autres professionnels présents, puis par des 
lectures personnelles, et enfin auprès des associations. 
Cette dimension d’information ne concerne pas que l’annonce du diagnostic, elle recouvre 
également le suivi. Les recommandations Has précisent ainsi que toute intervention familiale 
devrait commencer par la délivrance d’une information claire et complète sur l’autisme et sur 
les interventions éducatives proposées pour l’enfant autiste. Cette information aura un 
véritable effet bénéfique uniquement si le degré de réceptivité et la capacité de la famille à 
faire face à la situation le permettent. Une fois le diagnostic posé, et une fois que la famille 
dispose d’une information compréhensible, fiable et appropriée, une nouvelle dynamique 
familiale peut alors se mettre en place, visant à préparer le présent et l’avenir de l’enfant 
autiste et de sa famille. 
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2.5- La restitution diagnostique 
 
Selon la HAS en février 2018, et concernant l’annonce du diagnostic et l’information des 
familles, il est recommandé qu’il y ait une articulation entre l’annonce diagnostique et la mise 
en œuvre du projet personnalisé d’interventions. Avant la confirmation d’un diagnostic de 
TSA, il est souhaitable de poser et annoncer un diagnostic provisoire de troubles du 
neurodéveloppement assorti d’un diagnostic fonctionnel précisant les altérations de fonction 
ou les troubles invalidants de la santé permettant ainsi la mise en place d’interventions et 
l’ouverture de droits via les maisons départementales pour les personnes handicapées et 
l’assurance maladie. Que ce soit pour le diagnostic avéré ou provisoire le projet personnalisé 
d’interventions doit être élaboré avec les parents en tenant compte de leurs besoins 
d’information et d’accompagnement dans les démarches. Une attention accrue est nécessaire 
pour les familles en situation de vulnérabilité sociale, culturelle, ou bien dans les cas où les 
parents sont eux-mêmes en situation de handicap. Dans tous les cas, il est également 
nécessaire d’être attentif aux besoins de la famille et de s’intéresser à son niveau de stress et 
de qualité de vie.  
Selon Sylvie Tordjman en 2002, la restitution de cette évaluation doit être une restitution 
humaine et non bureaucratique. Cette restitution des résultats, loin de se résumer à un 
rapport d’experts, peut constituer un réel travail d’échange, de discussion et 
d’accompagnement aussi bien avec les parents qu’avec les équipes soignantes. On peut 
observer chez un même enfant autiste, lors des évaluations, des fluctuations 
comportementales et relationnelles ainsi que des fluctuations dans le rythme de la passation 
(ralentissement, accélération) en fonction de l’environnement, des personnes présentes ou 
de l’état de l’enfant. Ces fluctuations sont essentielles à l’établissement du projet 
thérapeutique car elles nous renvoient aux capacités d’émergence de l’enfant autiste, à son 
humanité et non à son immuabilité. 
 
 
2.6- Les représentations des TSA chez les familles et chez les soignants 
 
La prise en charge de l’enfant ayant un trouble autistique se trouve au cœur d’une 
triangulation : l’enfant, les parents, et le soignant ; ces deux derniers ayant chacun des 
représentations différentes de l’autisme. Le personnel soignant a davantage une 
représentation de l’autisme en termes de symptomatologie, d’étiologie et d’intervention 
thérapeutique ; alors que les parents ont plus une représentation de l’autisme en termes de 
possibles et d’impossibles dans les activités quotidiennes. À ce sujet, Gray (1993) confirme 
que la perception des parents diffère de celle de l’équipe de soins : globalement, les parents 
s’attendent à ce que leur enfant ait une vie la plus « normale » possible ; alors que l’équipe de 
soins croit en une évolution possible vers des comportements plus adaptés mais elle est 
certaine qu’une « guérison » n’est pas possible. Les familles souhaitent généralement que leur 
enfant puisse mener une vie la plus proche possible de celle des personnes ordinaires, et 
surtout veulent qu’il soit intégré dans notre société (Tréhin, 1998). Beaucoup de parents 
pensent ainsi en termes d’adaptation, d’intégration, de développement et de réduction du 
handicap. Plus récemment, on note aussi l’écart entre le souhait d’une intégration en milieu 
scolaire ordinaire pour les parents et une prise en charge institutionnelle pour les soignants 
(Bobet et Boucher, 2005).  
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2.7- Impact du TSA sur la famille 
 
L’impact de l’autisme sur la famille est majeur mais semble variable en fonction de certaines 
caractéristiques de l’enfant, des parents ainsi que de la disponibilité et l’efficacité des aides 
qui leur sont offertes.  
Estes et son équipe constate en 2014 que les parents d’enfants atteints de troubles du spectre 
autistique présentent des niveaux élevés de stress et de détresse psychologique liés au rôle 
de parent, même par rapport aux parents d’enfants ayant une déficience intellectuelle sans 
TSA, incluant des facteurs liés à la famille tels que le statut socio-économique (Orsmond et al., 
2007; Mak et al., 2007), les relations conjugales (Higgins, Bailey et Pearce, 2005; Rodrique, 
Morgan et Geffken, 1990), la disponibilité d’un soutien social (White et Hastings, 2004) et le 
nombre d’enfants handicapés dans une famille (Orsmond et al., 2007). Les caractéristiques 
spécifiques des enfants atteints de TSA, en particulier les problèmes de comportement, 
contribuent également à augmenter le stress des parents (Abbeduto et al., 2004; Blacher et 
McIntyre, 2006; Dumas, Wolf, Fisman et Culligan., 1991; Estes et al., 2009; Hastings et Brown, 
2002). De récentes recherches attestent ainsi que les parents d’un enfant autiste présentent 
généralement un haut niveau de stress, un haut niveau d’anxiété et un haut niveau de 
dépression. Les difficultés psychologiques de ces parents sont souvent corrélées à la sévérité 
des symptômes de leur(s) enfant(s). Hastings et al. en 2002 ont ainsi montré que la sévérité 
des symptômes autistiques et les problèmes comportementaux associés sont prédictifs d’un 
important niveau de stress parental. Plus les troubles d’un enfant avec autisme sont 
envahissants, plus le risque est élevé pour les parents de présenter un fort niveau de stress et 
de dépression, et, en retour, plus le stress et/ou la dépression sont élevés, plus cela a un 
impact délétère sur les caractéristiques autistiques de leur enfant.  
L’étude de Hahaut et al (2002) témoigne aussi des lourdes conséquences et des difficultés 
entraînées par l’autisme d’un enfant ou d’un adolescent dans la vie quotidienne de la famille, 
tant sur le plan affectif que social.  
La naissance d’un enfant est souvent une situation de grand changement suscitant une 
situation de stress plus ou moins important au sein de la famille. En effet, une naissance 
s’accompagne souvent d’une évolution sur le plan individuel, conjugal et familial. On peut 
alors aisément imaginer que lorsqu’un enfant présente des problèmes de santé ou de 
développement, quels qu’ils soient, le stress ressenti par les parents peut devenir 
significativement important, voire pénalisant pour eux-mêmes et leur entourage. Quand un 
enfant vient au monde et qu’il développe une symptomatologie autistique, il se passe 
généralement quelques années avant que les parents n’obtiennent un diagnostic précis. Suite 
à une longue période d’inquiétude, de doutes, de stress et d’errance diagnostique, les parents 
se retrouvent souvent isolés avec un simple nom, une étiquette à coller sur les particularités 
de leur enfant, sans nécessairement disposer pour autant des ressources psychologiques 
indispensables qui leur permettraient d’appréhender plus positivement la situation. Ainsi, 
être optimiste quant à l’avenir de leurs enfants peut se révéler difficile, voire impossible, pour 
ces parents, surtout s’ils n’ont pas systématiquement accès aux informations utiles pour faire 
face efficacement à leur nouvelle situation de vie. Parmi ces informations, on compte la 
description du trouble et son évolution, l’évaluation précise des capacités et des difficultés de 
leur enfant, ou encore la présentation de différentes interventions possibles en mesure de 
favoriser le développement de leur(s) enfant(s).  
L’idée centrale est de renforcer et de consolider le fonctionnement de la famille, afin 
d’anticiper et de prévenir les difficultés et conflits potentiels qui peuvent résulter des 
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problèmes auxquels elle devra inévitablement faire face. Cela passe notamment par la 
recherche d’un soutien social, qui constitue une ressource adaptative importante. Le soutien 
social peut être défini comme étant, d’une part, l’aide apportée par le conjoint, la famille ou 
les amis, et d’autre part, par la pratique d’activités de loisirs, c’est-à-dire toutes les activités 
pratiquées par les parents d’enfants autistes leur permettant de ne pas s’isoler socialement. 
Cette ressource adaptative favorise l’ajustement des parents à leur nouvelle situation de vie, 
atténue le stress et agit dans ce sens comme un facteur de protection efficace contre le stress, 
l’anxiété et la dépression. La réduction, voire l’absence de soutien social, peut exacerber le 
stress et les symptômes dépressifs, ce qui conduit les parents à ne pas être en mesure d’agir 
efficacement pour contribuer à la diminution des caractéristiques autistiques pénalisantes de 
leur(s) enfant(s). La recherche d’un soutien social est également le garant d’une bonne 
cohésion au sein de la famille, d’une meilleure adaptation parentale et d’un meilleur 
investissement des parents dans l’éducation de leur(s) enfant(s). Rompre l’isolement 
et rechercher activement un soutien social extérieur amène ainsi à une diminution des risques 
de dépression, à de meilleures relations conjugales, ainsi qu’à de plus grands sentiments de 
compétence au sein de la famille. Un haut niveau de cohésion familiale et une qualité de vie 
optimale facilitent également la mise en place de stratégies de coping efficaces et adaptées. 
Selon Cappe en 2012, L’autisme grève la qualité de vie des parents qui ont plus que jamais 
besoin de moments de répit. L’autonomie de l’enfant, son intégration scolaire et sociale, ainsi 
que le partenariat parents-professionnels sont à la base d’un ajustement mieux réussi. 
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2.8- L’écart entre le diagnostic et le traitement 
 
Selon la HAS de mars 2012, un des objectifs étaient de débuter avant 4 ans et dans les 3 mois 
suivant le diagnostic des interventions personnalisées, globales et coordonnées, fondées sur 
une approche éducative, comportementale et développementale, qu’il y ait ou non retard 
mental associé. Quand les interventions globales ne sont pas disponibles dans les 3 mois 
suivant le diagnostic, il est recommandé de proposer dans un premier temps aux parents et à 
leur enfant des interventions ciblées sur le développement de la communication et du 
langage, afin d’améliorer les interactions sociales entre l’enfant et son environnement. La 
mise en œuvre d’interventions globales doit ensuite prendre le relais dès que possible. 
En 2005, Hutton et son équipe ont montré que dans les pays anglo-saxons, près de la moitié 
des parents ont déclaré qu’ils n’avaient aucune difficulté à obtenir des services une fois que 
leur enfant avait reçu un diagnostic d’autisme. Les autres parents ont toutefois indiqué qu’ils 
avaient été placés sur des listes d’attente, avaient eu du mal à obtenir des prises en charge 
dans l’école de l’enfant et qu’il leur était difficile d’obtenir des services dans leur région. Le 
plus souvent, les parents ont parlé de leur incapacité à trouver une personne bien formée, du 
nombre insuffisant d'heures de prises en charge nécessaires et de la distance à parcourir pour 
les recevoir. Après avoir reçu le diagnostic, une personne coordonnant les soins a été affectée 
à la plupart des familles pour les aider à mettre en place des services d’intervention. Même si 
les services d'orthophonie et d'ergothérapie étaient les services les plus souvent utilisés, de 
nombreuses familles ont eu recours à d’autres thérapeutiques pour aider l'enfant à se 
développer et à s'intégrer. Parallèlement à l’étude de Kohler (1999), cette étude a révélé que 
les familles éprouvaient des difficultés à obtenir ces services. Les difficultés comprenaient 
l'inscription sur les listes d'attente, les obstacles à la mise en place de l'école ou l'impossibilité 
d'obtenir des prises en charge.  
 
Dans son étude de 2001, Lazartigues a souhaité préciser l’âge de repérage des premiers signes 
par les parents, l’âge de la première consultation spécialisée, de la première prise en charge, 
et d’étudier les facteurs influençant ces trois variables d’âge. L’âge de la première prise en 
charge est de 36,19 mois dans cette étude. Elle se fait en service de pédopsychiatrie dans 
68,7% des cas, en CAMSP dans 11,3% des cas, en CMPP dans 6,8% des cas et dans un cabinet 
libéral pour 4% des enfants. Elles sont essentiellement ambulatoires (58,8%), en hôpital de 
jour (26%), en SESSAD (7,2%). Toujours selon les résultats de cette étude, le délai entre l’âge 
de la première consultation et celui de la première prise en charge est de 4,56 mois ce qui 
semble assez court, tendant à montrer que les enfants présentant des troubles autistiques 
sont rapidement pris en charge, probablement après le temps nécessaire à un bilan. .De plus, 
ont été étudiées les influences sur l’âge de la première prise en charge d’une quinzaine de 
facteurs (sexe, niveau de langage lors de l’évaluation, cas, âge de l’acquisition de la position 
assise, âge de la marche, âge des premiers mots, des premières phrases, cadet ou benjamin, 
catégorie socioprofessionnelle du père, présence d’antécédents de pathologie somatique, 
existence d’une souffrance néonatale, antécédents d’épilepsie, pathologie du système 
nerveux central en dehors de l’épilepsie, présence d’antécédents de pathologie somatique 
avant 18 mois, antécédents d’une prématurité). L’âge de la première prise en charge est 
diminué quand il existe un retard du développement moteur, et un retard d’apparition des 
premiers mots, une souffrance néonatale. Ils ont constaté le même phénomène lorsque le 
niveau de langage est bas lors de l’évaluation. Selon cette étude, aucune des variables 
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étudiées n’a d’influence sur le délai entre l’âge de la première consultation et l’âge de 
première prise en charge.  
Dans l’étude d’Aussilloux, ils ont indiqué que même si le décalage entre la première 
consultation spécialisée et la prise en charge paraît modéré en moyenne, cela cache des 
variations importantes selon les enfants et les moyens disponibles dans leur secteur 
géographique. Il est évoqué que le délai entre les premières inquiétudes parentales et la 
première consultation spécialisée est tellement important par rapport au délai entre la 
première consultation et la prise en charge que ce dernier ne semble pas poser problème et 
qu’il existe une variété des dispositifs mis en place.  
En Inde, l’âge moyen d’une première consultation était de 32,5 mois, et l’âge moyen du 
diagnostic de TSA était de 49,75 mois, soit 17,25 mois plus tard. 3 mois après le diagnostic de 
TSA posé, les interventions thérapeutiques étaient initiées (52,75 mois). (Preeti K et al, 2016).  
 
 
2.9- Les prises en charge précoce et l’implication des parents 
 
Au regard des preuves de leur efficacité et de l’expérience professionnelle, l’implication des 
parents dans les interventions globales est recommandée pour assurer la cohérence des 
modes d’interactions avec l’enfant (participer le plus tôt possible à des séances éducatives et 
thérapeutiques, et bénéficier d’un accompagnement spécifique ou d’une formation ou d’un 
programme d’éducation thérapeutique). Il était aussi indiqué qu’il fallait désigner un 
professionnel ou un binôme au sein de l’équipe d’interventions chargés d’assurer la 
coordination, la continuité et la complémentarité des interventions, tout au loin du parcours 
de l’enfant. 
Selon Sarah Bydlowski en 2015, les parents d’enfants autistes, en particulier, dénoncent 
activement le manque de moyens à disposition pour la prise en charge de leurs enfants. 
Certaines associations de parents, mais aussi un grand nombre de spécialistes du soin et de 
l’éducation, partageant pour une part ce constat, ont contribué à mettre en exergue la 
problématique de la prise en charge des enfants autistes, par la sensibilisation des médias et 
des pouvoirs publics.   
Actuellement, la recherche de solutions par les parents se fait parfois en dehors du circuit 
médical traditionnel, via les associations, les médias et plus récemment l’utilisation d’internet. 
Les informations trouvées peuvent être contradictoires ou incomplètes, conduisant certains 
parents à une confusion et un parcours d’errance. 
Le dernier plan autisme met l’accent sur l’intervention précoce auprès des enfants, qui 
gagnerait à être amélioré si le diagnostic n’était pas posé si tardivement pour beaucoup 
d’entre eux. En revanche, il ne fait pas état du retard d’instauration des interventions après 
l’annonce diagnostique. La mise en place dans chaque territoire d’une plate-forme 
d’intervention et de coordination « autisme-troubles du neuro-développement » de 2e ligne, 
chargée d’organiser rapidement les interventions de différents professionnels libéraux sans 
attendre le diagnostic est une des mesures de ce plan autisme. 106 millions d’euros devraient 
être libérés pour accélérer la prise en charge dans les troubles du neuro développement. Cet 
engagement d’intervention précoce permettrait d’organiser un parcours de soin coordonné 
et fluide pour les 0-4 ans et la création d’un forfait intervention précoce finançant le recours 
aux professionnels libéraux labellisés.  
Les recherches ont montré qu'une intervention précoce intensive peut conduire à de meilleurs 
résultats pour les enfants atteints de TSA (Dawson et al., 2010). De nouvelles conclusions 
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suggèrent que les parents pourraient également bénéficier de leur participation à une 
intervention précoce intensive (Osborne, McHugh, Saunders et Reed, 2008 ; Schwichtenberg 
et Poehlmann, 2007 ; Hastings et Johnson, 2001). Les résultats de nombreuses études 
indiquent un effet positif pour la plupart des parents, notamment une augmentation des 
connaissances, des compétences et des performances parentales. 
Deux études ont montré qu'un plus grand nombre d'heures d'intervention précoce était 
associé à un stress parental moindre et à une diminution de la dépression parentale (Osborne, 
McHugh, Saunders et Reed, 2008 ; Schwichtenberg et Poehlmann, 2007). Cependant, la 
participation à une intervention précoce intensive peut demander beaucoup de temps, 
d’énergie et de ressources aux familles. Il n'est pas toujours évident que le stress des parents 
diminue chez les familles impliquées dans une intervention précoce de l'autisme (Baker-
Ericzen, Brookman-Frazee et Stahmer, 2005). Par exemple, les mères ont démontré une 
relation positive et linéaire entre la tension personnelle et le nombre d'heures consacrées à 
l'intervention précoce auprès de leurs enfants (Schwichtenberg et Poehlmann, 2007). Dans 
cette étude, les soignants de très jeunes enfants nouvellement diagnostiqués atteints de TSA 
et ayant participé à trois mois de coaching de parents P-ESDM ont signalé un stress parental 
inférieur à celui des aidants bénéficiant d'une intervention communautaire comme 
d'habitude. Les aidants naturels du groupe P-ESDM n'ont signalé aucune augmentation du 
stress parental, alors que les aidants naturels qui ont obtenu une intervention communautaire 
ont eu davantage de stress au cours de la même période 
Ainsi, les approches qui mettent l’accent sur les stratégies de coaching collaboratif pour 
soutenir et encourager la participation active des parents peuvent avoir un impact positif sur 
le bien-être des parents. 
Comme le rappelle R.Zebdi en 2018 dans son étude sur les stratégies de coping et sentiment 
de compétence parentale des parents d’enfants atteints de troubles autistiques, la parentalité 
auprès d’un enfant handicapé nécessite d’importants ajustements cognitifs, émotionnels et 
comportementaux de la part des parents. L’hypothèse principale est que des difficultés 
d’adaptation dans ces différents domaines pourraient générer de la souffrance et impacter le 
sentiment de bien-être des parents. De nouvelles connaissances dans ce champ permettraient 
d’ajuster au mieux les prises en charge thérapeutiques, notamment dans l’accompagnement 
du parent dans son vécu et son rôle parental. Les parents satisfaits dans leur rôle ont tendance 
à exprimer un meilleur sentiment de bien-être subjectif que les parents se disant moins 
satisfaits. Enfin, l’intégration du parent dans le processus de soin de l’enfant favorise son 
sentiment de compétence parentale.  
B.Golse, en 2003, rappelait que Les parents ont le droit et le devoir de nous rappeler sans 
relâche qu’ils sont fondamentalement libres de choisir la trajectoire thérapeutique qui leur 
convient le mieux pour leur enfant et qui peut être mouvante dans le temps (prise en charge 
ambulatoire ou institutionnelle, hôpital de jour ou institution éducative, CLISS, pédagogies ou 
rééducations spécialisées, etc.)  
Il est donc important de mettre en place des programmes qui permettront aux parents de 
s’impliquer auprès de leur enfant autiste dans la continuité du programme thérapeutique mis 
en place. 
Selon Krieger en 2012, il est essentiel de promouvoir le partenariat parents professionnels 
dans la prise en charge des enfants atteints d’autisme. Les résultats mettent en évidence que 
plus les parents d’enfants autistes perçoivent le soutien des professionnels comme habilitant 
(enabling), plus le score de pouvoir d’agir (empowerment) augmente. L’enabling, qui relève 
de la dimension comportementale, renvoie à la nature du soutien mis en œuvre par les 
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professionnels de l’institution auprès des parents dont l’enfant est pris en charge. De 
nombreux auteurs ont recommandé́ d’intégrer cette notion à la prise en charge des personnes 
handicapées par le biais de certaines pratiques professionnelles habilitantes pour soutenir les 
familles. Sur le versant psychologique, l’empowerment concernant les familles d’enfant 
handicapé pris en charge en institution peut être défini comme l’acquisition du sentiment de 
compétence et de confiance en ses ressources permettant à la famille de participer de façon 
originale au soutien d’un proche, de coopérer avec les services professionnels chargés de 
l’éducation, de l’adaptation ou de la réadaptation et de devenir partenaires des différents 
professionnels.  
Carole Sénéchal, en 2012, insiste sur l’importance de mettre en place des programmes qui 
permettront aux parents de s’impliquer auprès de leur enfant autiste dans la continuité du 
programme thérapeutique mis en place. Au moins trois raisons expliquent la difficulté de 
discuter de l’autisme. Ce syndrome revêt plusieurs formes, son origine demeure inconnue et, 
en l’absence de guérison possible, on compte toute une panoplie de traitements plus ou 
moins efficaces, dont une vingtaine dits alternatifs non validés. Il faudrait permettre aux 
parents d’intervenir dans la lignée d’un programme établi. Une telle stratégie procure des 
bénéfices quotidiens à trois niveaux. Du point de vue économique, la participation des parents 
augmente les heures de traitement sans coût supplémentaire. Sur le plan pratique, les parents 
sont les seuls à pouvoir assurer les différents services, un atout pour favoriser la généralisation 
des acquis quotidiens. Un des moyens de favoriser l’implication parentale consiste à 
transmettre des connaissances aux parents sur le développement des enfants. Plus les parents 
comprennent tôt le fonctionnement de leur enfant, mieux ils parviennent à lui créer un 
environnement propice à son développement, à interagir adéquatement avec lui et à utiliser 
des méthodes éducatives favorables à son développement cognitif et social. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



    

 23 

 

2.10- L’efficacité des approches développementales précoces et leur faisabilité 
 
Selon Jacobson en 1998, les bénéfices d’une intervention précoce pour les enfants avec TSA 
ou troubles neuro développementaux sont majeurs. Une intervention précoce pendant trois 
ans entre l’âge de 2 ans et l’entrée à l’école permettrait des économies importantes par 
enfants (187000 à 203000 dollars). 
Il est évident pour tous que le repérage puis le diagnostic de TSA devraient être 
immédiatement articulés à des actions de prise en charge ; c’est à cette exigence éthique que 
répondent des programmes d’interventions spécifiques pour des très jeunes enfants avec 
TSA. Parmi les principaux programmes recommandés par la HAS pour la prise en charge des 
enfants avec autisme, on retrouve l’ESDM, l’ABA et TEACCH, les thérapies d’échanges et de 
développement et le PACT.  
Les approches comportementales à haute intensité (moyenne 30 h / semaine) ont produit des 
gains plus importants que les programmes à faible intensité (moyenne 12 h / semaine).  
Les programmes d’intervention précoce, tels que le modèle Early Start Denver (ESDM), ont 
une incidence positive sur les enfants atteints de trouble du spectre de l’autisme. Cependant, 
les programmes impliquant une intervention clinique individuelle intensive nécessitant de 
nombreuses ressources ne sont pas facilement disponibles, ce qui a conduit de nombreux 
enfants atteints de TSA à ne pas bénéficier d'une intervention fondée sur des données 
probantes au cours de leurs années préscolaires précoces et les plus critiques.  
En 2017, Magan et son équipe font une revue de la littérature sur la détection et l’intervention 
précoce. la littérature propose des lignes directrices pour des traitements efficaces tels que: 
(1) commencer le plus tôt possible; (2) minimiser l'écart entre le diagnostic et le traitement, 
ce qui est l’objet de notre étude; (3) fournir au moins 3-4 h de traitement par jour; (4) centré 
sur la participation de la famille; (5) choisir parmi les approches comportementales / 
développementales en fonction du profil de l’enfant et / ou de la réponse au traitement; (6) 
encourager la communication spontanée; (7) promouvoir les compétences par le jeu avec des 
pairs; (8) finaliser l'acquisition de nouvelles compétences, la généralisation et le maintien dans 
des contextes naturels et (9) soutenir les comportements positifs plutôt que de simplement 
s'attaquer aux comportements difficiles. 
De nombreuses études concluent à l'importance des effets thérapeutiques des méthodes 
comportementales intensives en s'appuyant sur l'observation d'une amélioration de 
l'intelligence, du langage ou de la sévérité de l'autisme. Trois paramètres pronostiques de 
l'efficacité de ces méthodes apparaissent importants : leur intensité, leur précocité et le 
niveau de développement de l'enfant au début de sa prise en charge.  
Les enfants qui ont de meilleures capacités verbales forment très tôt un groupe différent de 
celui des enfants ayant de faibles compétences linguistiques.  
Des études récentes ont démontré que les coûts de la maladie et du handicap associé sont 
très importants pour le patient lui-même, sa famille et aussi la société. Il faut considérer les 
frais engagés précocement mais aussi les gains à long terme : moins de prise en charge sur la 
vie, meilleure insertion sociale et professionnelle, moindre dépendance. 
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2.11- L’adhésion aux soins 
 
Concernant l’observance générale à un traitement, Le faible respect des schémas 
thérapeutiques est courant, Une approche collaborative des soins accroît l'adhésion. 
La méta-analyse de l’équipe de DiMatteo en 2004 concernant l’adhésion thérapeutique des 
patients aux recommandations médicales montre que le traitement est plus efficace quand le 
patient respecte les préconisations. La non-adhésion thérapeutique entraîne une morbidité 
et une mortalité ainsi qu’une baisse de la productivité et une perte d’argent. Les études 
concernant les adultes montrent une plus grande adhésion thérapeutique que dans celles 
avec une population pédiatrique (76,8% vs. 70,6%). Il reste difficile d’obtenir des résultats 
concernant les pathologies non organiques. Concernant les troubles du sommeil, les études 
montrent qu’elle est de 65,5 %, c’est-à-dire inférieure à toutes les pathologies somatiques. 
 En 2009, l’équipe de Moore a travaillé sur l’adhésion des parents d’enfants avec autisme 
envers le traitement médical et le traitement comportemental face à des troubles du 
comportement. L’observance globale aux recommandations de traitement médical était 
significativement supérieure à celle des recommandations de traitement comportemental. 
Les présents résultats suggèrent que les professionnels travaillant sur des thérapeutiques 
comportementales doivent travailler en étroite collaboration avec les parents pour s’assurer 
que celles-ci soient compatibles avec leurs capacités. Cette nécessité de coélaborer le projet 
de soin est repris dans les recommandations HAS de 2012.  
 
 
2.12- Le travail en réseau  
 
Selon la HAS de mars 2012, lorsqu’une équipe ou un professionnel sont amenés à intervenir 
ponctuellement pour une évaluation initiale ou complémentaire, il est indispensable qu’ils 
s’articulent avec l’équipe d’interventions. Il est recommandé d’associer les équipes et 
professionnels responsables des interventions thérapeutiques et/ou éducatives aux 
investigations complémentaires, ainsi qu’à l’annonce du diagnostic et à l’information des 
résultats d’évaluations ultérieures sollicitées. Un travail en réseau est donc nécessaire.  
Comme le rappelle J.Hochmann dans sa revue de la littérature sur les pratiques de soins en 
France, la pratique de réseau est essentielle dans la prise en charge de l’autisme, de manière 
à éviter les ruptures de trajectoire. Elle permet de mettre en relation de partenariat des 
institutions publiques et privées à vocations diverses et de diversifier les pratiques, en 
surmontant les clivages anciens entre le sanitaire et le médico-social ou entre l’école et les 
structures spécialisées.  
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CHAPITRE 3. LE FONCTIONNEMENT DU CDE PEDIATED AU SEIN DU 

CRA ILE DE FRANCE 

 
3.1- Déroulement de la première consultation 
 
L’enfant est généralement reçu alternativement par un binôme ou un membre de l’équipe 
seul, en fonction de sa clinique. Ces consultations, centrées sur les interactions et les 
situations de jeu, permettent de mettre en évidence les capacités et les difficultés de l’enfant : 
qualité du contact, moyens et modes de communication, interactions sociales, affectives et 
émotionnelles, capacités cognitives, utilisation des objets sociaux et jouets symboliques, 
autonomie, etc. Elles permettent notamment l’observation des possibilités de l’enfant à 
entrer en interaction avec l’adulte et ses réactions lorsqu’il est activement sollicité dans la 
relation. Il lui est proposé de participer à différentes situations de jeu, en entravant le moins 
possible ses initiatives. 
Chaque professionnel va rechercher les symptômes non spécifiques mais pouvant être 
présents dans les troubles du spectre de l’autisme, mais également les forces, les 
compétences mobilisables et les possibilités d’adaptation de l’enfant. L’observation se place 
ainsi dans une approche dynamique de la compréhension globale de l’enfant afin 
« d’entrevoir le sens dans lequel il évolue et quels sont les appuis auxquels il a recours ».  
 
3.2- Modalités d’observations et outils d’évaluation 
 
L’utilisation des outils d’évaluation est guidée par la clinique et expliquée à l’enfant et ses 
parents. Elle permet de confirmer le diagnostic et d’apprécier la sévérité de la 
symptomatologie. Parmi ces outils, certains sont spécifiques aux syndromes autistiques 
(CARS, ECA, PEP-3, ADOS-2, BECS, ADI, etc.), d’autres non (WPPSI-R, WISC IV, ECSP, etc.). 
(Annexe 3) 
Le diagnostic est posé sur les scores seuils d’un algorithme situé à la fin des échelles diagnostic 
ADOS-2/ADI-R.  
L’ADI-R consiste en un entretien semi-structuré parental d’une durée d’environ 2 heures.  
 L’évaluation psychologique vise à repérer les signes de TSA et aussi à apprécier les capacités 
cognitives et affectives de l’enfant. 
L’ADOS 2 est une échelle d’observation semi-structurée plaçant l’enfant dans une situation 
standardisée de jeux nécessitant un temps de passation d’une demi-heure à trois quarts 
d’heure, et un enregistrement vidéoscopique. Elle permet au clinicien d’observer chez un très 
jeune enfant, les capacités d’attention conjointe, de symbolisation (au travers des jeux de 
faire-semblant) et de pointage, capacités dont l’altération fait partie des signes précoces des 
TSA.  
Le bilan psychomoteur s’attache aux particularités de la motricité, aux praxies et à 
l’intégration sensorielle. Il permet l’étude des capacités de coordination gestuelle, de la 
qualité de la motricité globale et de la motricité fine.  
De façon générale, les outils d’évaluation sont utiles pour affiner l’observation sémiologique 
et ses résultats sont sources de discussions et d’échanges dans l’équipe. Ils sont intéressants 
pour suivre l’évolution d’un enfant dans le cadre d’une nouvelle évaluation. Leur utilisation 
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dans le domaine de la recherche permet l’instauration d’un cadre précis en créant une 
situation standardisée et apporte plus de rigueur méthodologique. Ce recours aux échelles 
permet d’obtenir un matériel quantifié, facilement communicable et autorisant des 
comparaisons. Les échelles d’évaluation sont de ce fait essentielles pour échanger avec 
d’autres professionnels au niveau international. 
Cependant, la passation d’une évaluation reste fondamentalement une rencontre 
intersubjective. Le risque existe de réduire l’autisme « à une addition de scores quantitatifs » 
(Tordjman, 1997). Les données obtenues ne prennent sens que si elles sont enrichies par la 
clinique, elles doivent « être recentrées sur l’enfant en tant qu’individu et être interprétées 
en respectant au mieux sa singularité » (Barthélémy, 1986). 
 
3.3- L’accompagnement des parents 
 
Les entretiens parentaux permettent de recueillir plusieurs types d’éléments concernant 
l’évolution des troubles (symptomatologie actuelle présentée par l’enfant, déroulement de la 
grossesse et de l’accouchement, développement précoce, premières inquiétudes parentales, 
signes plus précoces de retrait relationnel, etc.). L’ADI-R (Autism Diagnostic Interview Revised) 
ou l’échelle de Vineland peuvent aussi être utilisés dans ce sens. Ces entretiens permettent 
d’apprécier les conditions de vie actuelles et passées de l’enfant, ainsi que ses modes de 
relation avec l’entourage familial. La prise en compte du contexte familial est essentielle 
(fratrie, couple séparé ou non).  
 
3.4- La restitution diagnostique 
 
Le dernier entretien est une consultation de restitution à l’enfant et ses parents. Cette 
consultation permet de rendre compte de l’observation, de leur annoncer le diagnostic, de 
leur donner une description des difficultés et compétences au plus près de la réalité perçue 
par l’équipe. Une orientation vers des suivis adaptés est proposée. Ce compte-rendu est 
adressé, sous réserve de l’accord des parents, à tous les professionnels impliqués dans les 
soins de l’enfant. 
Ce temps de restitution est un temps essentiel dans le cheminement de l’alliance 
thérapeutique, l’annonce diagnostique étant l’occasion d’un véritable processus d’échange 
entre les professionnels et la famille. Parfois, tout un travail vers la prise de conscience de 
l’ampleur des difficultés et de la nécessité d’une prise en charge thérapeutique et éducative 
soutenue est à réaliser. Mais il est tout autant essentiel d’évoquer les possibilités de l’enfant, 
ses ressources, les hypothèses sur le sens de certaines de ses conduites et la diversité des 
évolutions possibles. La dimension d’espoir permet de mobiliser la famille vers le projet de 
soins et ainsi soutenir une mise en compétence et une requalification parentale par leur rôle 
actif dans les interactions avec leur enfant, et dans l’activation ou la réactivation du processus 
de soins. 
Le projet thérapeutique, éducatif et pédagogique élaboré en synthèse d’équipe est proposé 
et discuté avec les parents. Il peut être modifié au cours de ces échanges avec la famille qui 
doit pouvoir s’approprier ce projet et le mettre en place, accompagnée par l’équipe. 
Un temps de post-restitution est proposé aux parents et à l’enfant afin que l’on puisse les 
revoir et répondre à leurs questionnements et à leurs inquiétudes. 
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3.5- Fonctionnement institutionnel 
 

3.5-1. Les synthèses d’équipe 
 

L’équipe se réunit au cours d’une synthèse hebdomadaire pour se coordonner, discuté des 
situations cliniques. 
À la fin d’une observation clinique, une synthèse est consacrée à l’enfant afin de permettre 
un temps d’élaboration pour partager et discuter l’ensemble des rencontres cliniques et 
paracliniques recueillies tout au long des consultations. Les hypothèses diagnostiques y sont 
précisées, telles qu’elles seront annoncées à la famille. Chaque professionnel y contribue 
selon la spécificité de son approche. La visualisation d’une séquence de l’observation 
enregistrée par vidéo (si elle est effectuée) jugée significative ou questionnante peut être 
particulièrement utile pour enrichir la réflexion et la dynamique des échanges entre cliniciens. 
Le partage des ressentis de chacun lors de ces échanges aide à s’interroger, favorise la mise 
en sens des conduites de l’enfant dans une perspective psychopathologique de l’observation. 
« La réalité psychique d’un malade […] est plus commodément appréhendée par un groupe 
que par un individu seul » (Racamier, 1970). Cette mise en commun de regards 
pluridisciplinaires cherche à apprécier l’enfant dans sa globalité : ses difficultés, ses 
compétences, ses capacités de mobilisation. Elle vise un point de vue unificateur, humanisant, 
une première mise en récit de l’enfant et de ses troubles qui sera ensuite discutée avec ses 
parents. 
La conclusion évaluative et diagnostique de la réunion doit aussi permettre une élaboration 
de ce qui peut être proposé comme orientation en termes de soins, d’éducation et de 
pédagogie. Les modalités de transmission de ces conclusions aux parents, ainsi que celles de 
la synthèse avec les intervenants extérieurs sont également réfléchies. 
Une évaluation diagnostique d’un enfant ne peut se concevoir sans réflexion autour de la 
dimension thérapeutique. Une évaluation sans proposition d’accompagnement de l’enfant et 
de ses parents vers un projet de soins, un projet éducatif voire scolaire, ne présenterait pas 
de sens ni d’intérêt pour l’enfant et ses parents, et soulèverait éthiquement la question de 
l’annonce d’un diagnostic lourd sans perspective ni espoirs associés. 
En outre, les données de l’observation, aussi précises soient-elles, sont insuffisantes pour 
établir un projet thérapeutique individualisé. Il convient tout autant de prendre en compte les 
caractéristiques et les ressources de l’environnement, de la famille essentiellement, mais 
aussi des ressources de l’équipe soignante de l’enfant (Aussilloux, 1997).  
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3.5-2. Vers le développement d’un travail en réseau 
 

L’intervention d’un CDA peut soulever des craintes et des critiques de la part d’équipes 
soignantes déjà bien impliquées dans la prise en charge d’enfants présentant ce type de 
troubles. Ces craintes sous-tendues par un possible risque de disqualification peuvent être 
alimentées par un fonctionnement insulaire du CDA, se situant « en position d’expert », sans 
lien avec les dispositifs de soins déjà en place. L’importance des liens entre professionnels 
prend ici tout son sens. Ils ne peuvent se construire sans la reconnaissance implicite des 
fonctions et place de chacun, de l’expérience quotidienne de la réalité soignante, et de la 
spécificité de l’évaluation. 
La fonction de tiers, qu’accepte de prendre l’équipe, tend à renforcer la continuité des soins 
pour l’enfant. Un CDA est parfois plus facilement repérable par les parents d’enfant en 
situation de handicap, se sentant perdus face aux informations parfois contradictoires sur 
l’autisme. L’objectif est de pouvoir adresser et assurer le relais, dans le lien et la continuité, 
vers la prise en charge ultérieure ou, si la prise en charge est déjà en cours, d’en favoriser la 
poursuite.   
Quand une observation est sollicitée par une équipe pour un enfant qu’elle prend déjà en 
charge, elle est souvent à la recherche d’un nouveau regard, dans un moment difficile. 
L’observation permet alors parfois de redynamiser les soins, qui s’épuisent face aux processus 
immuables de la pathologie autistique. « L’évaluation s’inscrit dans le processus de prise en 
charge de l’autisme, elle modifie les places de chacun, parents et professionnels, et peut être 
à l’origine, en tant qu’instance tierce, d’une meilleure structuration du réseau, seule réponse 
cohérente à des troubles [...] de longue durée » (Aussilloux, 1997). 
De par sa position médiatrice, le centre diagnostic peut alors être un lieu privilégié d’échanges. 
Les liens avec les professionnels adresseurs ou à qui les familles sont adressées à l’issue du 
bilan font l’objet d’une attention particulière au centre diagnostic de Versailles. Ils peuvent 
prendre des formes diverses : liens téléphoniques réalisés par un membre de l’équipe auprès 
d’un professionnel extérieur pour faciliter les échanges, réunion annuelle avec les libéraux 
impliqués dans la région autour d’un même thème, actions de formations au niveau 
départemental.  
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CHAPITRE 4. ETUDE SUR LE RESPECT DES PRECONISATIONS DE PRISE 

EN CHARGE  

4.1- MATERIEL ET METHODES 
 

4-1.1 Critères d’inclusion 
 
Les critères d’inclusion d’un enfant ont été les suivants :  
- avoir été évalué au moins 2 fois sur PEDIATED,  
- et avoir été évalué pour la première fois entre décembre 2011 et décembre 2017.  
 
4-1.2 Indicateurs repérés 
 
A partir des dossiers des enfants répondant aux critères d’inclusion, un certain nombre de 
données ont été répertoriées de façon anonymisée.  
Les indicateurs choisis étaient ceux qui permettaient de répondre aux questions posées et 
qu’il était possible de retrouver facilement dans tous les dossiers. 
 

- Données socio démographiques : sexe, date de naissance, l’âge au moment du premier 
diagnostic, l’âge au moment de la réévaluation, la place dans la fratrie, la profession 
des parents, la catégorie socio professionnelle (CSP), le lieu de résidence.  

En fonction du lieu de résidence a été défini l’indice de désavantage social. Il permet 
d’appréhender les inégalités sociales sur le territoire régional. Il est construit à partir de 5 
variables permettant de synthétiser au mieux les disparités sociales territoriales tout en 
limitant les biais liés aux modes de vie spécifiques à l’environnement urbain ou rural : les 
revenus médians, la part de résidences principales en location, le taux de chômage, la part de 
non diplômés chez les plus de 15 ans et la part de familles monoparentales.  
L’indice de désavantage social résulte de l’exploitation de bases de données. Il a une valeur 
indicative. Plus l’indice est élevé, plus la ville est défavorisée. 
 

- Données cliniques lors de la première évaluation et lors de la réévaluation : 
- Le Diagnostic à D1 première évaluation et à D2 seconde évaluation 
- Les Scores aux échelles diagnostiques  

ADI-R échelle diagnostique avec un score seuil 
ADOS 2 échelle diagnostique avec un score seuil et un score de sévérité  
CARS échelle diagnostique avec un score seuil 

- Les Scores aux échelles fonctionnelles utilisées lors des bilans réalisés par 
l’équipe de PEDIATED 

Brunet Lézine, PEP, Mullen, évaluation développementale permettant 
d’établir un quotient développemental 
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Afin de permettre une homogénéisation des résultats a été calculé un quotient de 
développement total QD. Ce QD était jugé normal s’il dépassait ou était égal à 80. Un retard 
de développement était noté s’il était en dessous de 80 
 
 
Le calcul du QD prenait en compte l’âge chronologique du patient de la façon suivante  

Âge réel en mois = mois + (jours/30,4375) 
Le QD correspondait à la formule  

(Âge équivalent/âge chronologique) *100 
 L’âge équivalent ou âge développemental était calculé via les trois échelles 
développementales (Mullen, PEP-3, Brunet Lézine). Le quotient de développement est calculé 
pour tous les items de ces échelles (par exemple, réception visuelle, motricité fine, langage 
réceptif, langage expressif). La somme de ces quotients est faite puis divisée par le nombre de 
domaines afin d’obtenir le quotient de développement total (QDT).  
 

- Donnés contextuelles 
- les premières inquiétudes parentales 
- l’écart de temps entre la première évaluation et la réévaluation (delta D1/R1) 
- les prises en charge mises en place avant la première évaluation et à la 

réévaluation 
- l’existence ou non d’un examen visuel et/ou auditif avant le premier diagnostic 
- les préconisations de prise en charge lors de la restitution du premier 

diagnostic  
 
On comprend intuitivement que l'adéquation entre la prise en charge de terrain et les 
préconisations du Centre de Ressources Autisme est un facteur de crédibilité de l'équipe de 
terrain auprès des parents. Pour le vérifier au plan quantitatif, nous avons choisi de reprendre 
la définition du « score de conformité de la prise en charge » de Mr Damville dans sa thèse. 
Nous l’avons adapté en fonction de notre étude et de nos besoins. Ce score de conformité est 
calculé́ à partir de la prise en charge effective de l'enfant rapportée à la prise en charge 
préconisée par l'équipe d'évaluation suite au bilan initial (une prise en charge côte pour 1 : 
orthophonie, psychomotricité, pédopsychiatre, etc). On obtient un pourcentage, compris 
entre 0 et 100, zéro signifiant que la prise en charge effective ne correspond pas du tout à la 
prise en charge préconisée, et 100 qu'elle y correspond totalement. 
Etait compté comme une prise en charge : pédopsychiatrie, orthophonie, psychomotricité, 
psychologue, psycho-éducation, kinésithérapie, ergothérapie, groupe, prise en charge sociale, 
coaching parental.  
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4-1.3 Analyses statistiques utilisées  
 

Dans le cadre de cette étude, le logiciel SPSS a été utilisé.  
4 séries statistiques ont été faites 

- Analyse descriptive de toutes les variables 
- Analyse catégorielle (chi-2) et dimensionnelle (comparaison de moyenne) pour la 

stabilité diagnostique (comparaison des deux groupes : ceux qui sont stables et ceux 
qui ne le sont pas, vis-à-vis de certains facteurs). Une analyse de variance a été aussi 
effectuée. Par régression logistique, nous pouvons percevoir les variables ayant une 
significativité face à la stabilité diagnostique.  

- Analyse catégorielle (chi-2) et dimensionnelle (comparaison de moyenne) pour les 
préconisations de prise en charge (comparaison des deux groupes : ceux ayant 
respectées totalement et ceux n’ayant pas ou peu respectées les préconisations, vis-
à-vis de certains facteurs). Une analyse de variance et une régression logistique ont 
été effectuées.  

- Analyse dimensionnelle pour calculer les corrélations de variables. 
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4.2- RESULTATS 
 
4-1.4 Inclusion  
 
55 patients ont été inclus qui avaient eu leur bilan entre décembre 2011 et décembre 2017. 
Seuls ont été pris en compte ceux ayant bénéficié d’une réévaluation par la suite.  
 
4-1.5 Analyses statistiques 
 
Dans le cadre de cette étude, des relations sont recherchées entre le respect des 
préconisations de prises en charge et les facteurs individuels et environnementaux (sévérité 
du profil de l’enfant en fonction du score de comparaison de l’ADOS, place dans la fratrie, âge 
au moment du diagnostic, catégorie socio-professionnelle des parents, taille de la ville, 
parents en couple ou séparé). De la même façon, des relations sont recherchées entre la 
stabilité du diagnostic et ces mêmes facteurs.  
 
4-1.5.1 Analyses descriptives  
4-1.5.1.1 Données sociodémographiques 

 
Chaque parent de ces enfants a été classé en fonction de leur CSP comme suit : 

1. Agriculteurs 
2. Artisans, commerçants et chefs d’entreprises 
3. Cadres et professions intellectuelles supérieures 
4. Professions intermédiaires 
5. Employés 
6. Ouvriers 
SE.  Sans emploi 

Ils ont ensuite été classés en 2 catégories :  
- Niveau socio-professionnel élevé : 2 et 3 
- Niveau socio-professionnel moyen et inférieur : les autres 
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En ce qui concerne le score l’indice de désavantage social, les données socio-démographiques 
ont été recueillies à partir des données INSEE (nombre d’habitants dans chaque ville, indice 
de désavantage social) et sont présentés dans le tableau I. 
 

Indice de 
désavantage social  ville 

nombre d'habitants 
(+/- 25000) 

-5,6     Vaucresson - 

-5,1     Ville d'Avray - 

-5,1     Rocquencourt - 

-4,7     Boullay les Troux - 

-4,6    Buc - 

-4,2     Le Chesnay + 

-3,9     Boulogne + 

-3,9     Bougival - 

-3,9     Versailles + 

-3,8     Ruel Malmaison + 

-3,7     St Germain en Laye + 

-3,6     Montigny le Bretonneux + 

-3,4    La Celle St Cloud - 

-3     Le Pecq - 

-2,8     Carrières sur Seine - 

-2,6     Puteaux + 

-2,4     Bois d'Arcy - 

-2,4     Magny les Hameaux - 

-2,3     Houilles + 

-2,3     Guyancourt + 

-2,2     Maurecourt - 

-2,1     St Martin de Nigelles - 

-2     Chatenay Malabry + 

-2    Elancourt + 

-1,9     Saint Cyr l'école - 

-1,9     Herblay + 

-1,6     Massy + 

-1,3     Les Clayes sous Bois - 

-1,2    Poissy + 

-1,1    Coignières - 

-0,9             Buchelay - 

-0,6            Sartrouville + 

-0,3             Rosny sur Seine - 

-0,3             Porcheville - 

-0,1             Nanterre + 

1            Saint Ouen L'aumône - 

1,8             Trappes + 

1,9             Les mureaux + 

 
Tableau I – Données sociodémographiques en fonction des villes de résidence 
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Une carte représente la distribution des zones selon l’indicateur de désavantage social autour 
de Versailles. 
 

 

 
Les éléments socio démographiques de l’échantillon figurent dans le tableau II. 
 

Caractéristiques de l'échantillon N % 

Sexe féminin 12 21,8 

Sexe masculin 43 78,18 

Villes de plus de 25.000 habitants 27 49,10% 

Villes de moins de 25.000 habitants 28 51,00% 

Niveau social élevé du père 24 43,60% 

Niveau social inférieur et moyen du père 31 56,30% 

Niveau social élevé de la mère 10 18,10% 

Niveau social inférieur et moyen de la mère 45 81,80% 

Enfant unique 15 27,20% 

Aîné 15 27,20% 

Pas 1er  25 45,40% 

 

Caractéristiques de l'échantillon D1 D2 

Âge des patients 6-87 mois 11-102 mois 

Moyenne de l'âge des patients 31,6 mois 47,6 mois 

 
Tableau II – Caractéristiques de l’échantillon 
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Les 55 patients sont âgés de 6 à 87 mois lors de la première évaluation avec une moyenne de 
31,6 mois. Ils avaient entre 11 et 102 mois lors de la deuxième évaluation avec une moyenne 
de 47,6 mois.  
Le sex-ratio est de 3,58 en accord avec les résultats habituels.  
L’enfant est unique dans 27,20 % des cas, et dans les fratries restantes de deux enfants ou 
plus, il est l’aîné dans 27,20 % des cas.  
 
Concernant l’indice de désavantage social, il est faible dans 58.2% des cas. 
 

 
 
 
 
Dans notre cohorte, il n’y a que 7.3% des couples qui sont séparés.  
 

 
 
En ayant répartis la taille des villes de résidence en deux groupes, en prenant 25.000 habitants 
comme cutoff, nous retrouvons deux groupes assez homogènes.  
 

 
 
 
Dans notre échantillon, 27,3% des enfants étaient unique, 27,3% était le premier de leur 
fratrie, et 45,5% n’étaient pas le premier. 
 

 
 
 
 
 



    

 36 

 

Concernant la CSP divisée en deux groupes dans cette étude (CSP élevée représentant la CSP 
2 et 3, et basse représentant le reste), ils sont assez homogènes quant à la répartition.  Cette 
décision de diviser la CSP en deux groupes nous permettait de les comparer. Par rapport aux 
autres, la catégorie 2 (Artisans, commerçants et chefs d’entreprises) et 3 (Cadres et 
professions intellectuelles supérieures) pouvait, de façon pertinente, rentré dans le groupe 
« CSP élevée ». 
 
 

 
 
4-1.5.1.2 -Données cliniques  

 
4-1.5.1.2.1 -Durée entre D1 et D2 

 
La réévaluation s’est mise en place de 4 à 55 mois après la première évaluation, avec une 
moyenne de 15,5 mois. Le delta D1/R1 été calculé pour tous les patients.  
 
 
4-1.5.1.2.2  -Diagnostic de TSA 

 
La distribution diagnostique de ces 55 patients est donnée dans le tableau III. Il s’agit de 
trouble du spectre de l’autisme (TSA) dans 41,80 % des cas au moment du premier diagnostic, 
de signes de risque de TSA dans 43,60 % des cas. Au moment de la réévaluation, il s’agit de 
TSA dans 49,10% des cas, et de signes de risque de TSA dans 11% des cas.  
Les autres diagnostics étaient un retard de développement, un trouble d’acquisition des 
coordinations, un trouble du langage.  
 
 
 
 
 
 
 

Tableau III – Distribution diagnostique à D1 et à D2 
 
 
Les scores de comparaison de l’ADOS-2 ont été calculés. 
 
 

 

 

 

Diagnostic D1 D2 

TSA 41,80% 49,10% 

Signes de Risque 43,60% 11,00% 

Autre 14,50% 40% 

ADOS-2 (score de comparaison) D1 D2 

 8 --> 10 (préoccupation modérée à sévère) 60% 3,2% 

 4 --> 7 (préoccupation légère à modérée) 66,7% 64,5% 

 1 --> 3 (peu ou pas de préoccupation) 6,7% 32,2% 
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La conversion du score total en score de comparaison de l’ADOS-2 se fait via des abaques et 
permet de comparer les résultats, peu importe le module passé par l’enfant (module 
Toddler pour les plus jeunes patients ; module 1 : préverbal, mots isolés ; module 2 : langage 
par phrases ; module 3 : langage fluide). Nous obtenons ainsi un chiffre allant de 1 (pas de 
préoccupation) à 10 (préoccupation sévère). 

La moyenne de l’intensité des troubles mesurée à l’ADOS-2 est de 7,22 au moment du premier 
diagnostic et de 4,77 au moment de la réévaluation. Seuls 40 patients ont passé l’ADOS-2 au 
moment de la première évaluation, 31 au moment de la deuxième évaluation. 
 

Caractéristiques de l'échantillon D1 D2 

Moyenne ADOS-2 7,22 4,77 

Nombres patients ayant passé l'ADOS-2 40 31 

 
La plupart de l’échantillon présentait au moment du premier bilan, un diagnostic de TSA ou 
de signes de risque de TSA. Ceux ayant eu un diagnostic de signes de risque à D1 tendait 
majoritairement à ne plus avoir de diagnostic de TSA.  
 

 
 
Dans cette étude, le diagnostic était stable dans les cas où un diagnostic de TSA ou de signes 
de risque de TSA évoluait en un diagnostic de TSA. Le diagnostic était stable dans 68.6% des 
cas.  
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4-1.5.1.2.3 -Niveau développemental 

 
Mis à part 2 enfants sur les 55 patients, aucun n’a un quotient de développement total 
supérieur ou égal à 80 (sur 49 patients dont le QDT a été calculé, la moyenne est de 47,2, 
minimum de 19,9, maximum de 86,3). 

 

Données du QDT N 

Moyenne 47,2 

> 80 2 

Minimum 19,9 

Maximum 86,3 

 
4-1.5.1.2.4 -Prises en charge 
   
Prise en charge antérieures à D1 
 
Avant le début du bilan effectué sur PEDIATED, près de la moitié des patients avaient déjà au 
moins une prise en charge. 
 
De plus, avant la mise en place du bilan, les contrôles audiométriques et/ou ophtalmologiques 
à la recherche d’une pathologie somatique pouvant expliquer les troubles, avaient été faits 
dans 3 cas sur 4.  
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Respect des préconisations faites à D1 
 
90% de l’échantillon avait mis en place après la première évaluation sur PEDIATED, au moins 
une prise en charge. 
 

 
 

Concernant les prises en charge, nous avons cherché à savoir ce qui avait été instauré à D1 et 
à R1. La prise en charge par un pédopsychiatre était effective dans 63.6 % des cas à R1,  par 
un orthophoniste dans 63.6% des cas, par un psychomotricien dans 74.5% des cas, et enfin 
par un psychologue dans 47.3% des cas. Dans les tableaux suivants, 0 correspondait à « pas 
de prise en charge », 1 signifiait « existence d’une prise en charge ». Un peu moins de la moitié 
des enfants étaient suivi par un pédopsychiatre avant le premier bilan sur PEDIATED.  
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Nous avons recherché dans les comptes rendus le fait que les préconisations de prise en 
charge soient ou non détaillées. Elles l’étaient si nous notions dans le compte rendu, le type 
de prise en charge recommandé. En revanche, elles ne l’étaient pas si nous notions « prise en 
charge multidisciplinaire » sans aucun autre commentaire.  
 

Caractéristiques de l'échantillon N % 

Préconisations de prises en charge détaillées 42 76,40% 

Préconisations de prises en charge non 
détaillées (multidisciplinaire) 13 23,60% 

 

Le score de conformité quant au respect des préconisations de prise en charge a été calculé.  
Comme expliqué ci-dessous, pour calculer ce score de conformité, nous avons listé pour 
chacun des patients de notre étude les prises en charges préconisées à D1, et effectives à R1.  
 
 
 
 

Données patient 
Préconisé à 

D1 
Effectif à 

R1 
Cote Conformité 

Score global 
conformité 

Pédopsychiatrie     

50% 

Orthophonie oui oui 1 100% 

Psychomotricité     

Psychologue     

Psycho éducation     

Kinésithérapie     

Ergothérapie     

Groupe     

Prise en Charge sociale oui non 0 0 

Coaching parental     

 
 

Score global de conformité N 

0% 5 

25% 1 

50% 8 

66% 5 

75% 1 

100% 35 
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Concernant les préconisations, nous avons décidé de diviser notre cohorte en 2 groupes. Un 
qui avait respecté totalement nos préconisations et un partiellement ou pas du tout.  
 
60% ont respecté totalement nos préconisations contre 40% partiellement ou pas du tout 
 

 
 
 
 
 
 
Le tableau ci-dessous montre des écarts type assez éloignés de la moyenne concernant les 
données quantitatives montrant une dispersion des valeurs importantes. Les résultats étant 
assez variable, une description en utilisant uniquement la moyenne n’est pas très pertinente. 
D’où l’intérêt de poursuivre notre analyse avec d’autres modèles.  
 

 
Durée DIR1 = delta entre D1 et R1 
ADIR (1) = 1e partie de l’ADIR, à savoir Anomalies Qualitatives dans l’Interaction Sociale 
Réciproque 
ADIR (2) = 2e partie de l’ADIR, à savoir Anomalies Qualitatives dans la Communication 
ADIR (3) = 3e partie de l’ADIR, à savoir Patterns de Comportements restreints, répétitifs et 
stéréotypés 
« preconperct » = préconisations respectées 
NTTRDebut = nombre de prise en charge avant le premier bilan 
NTTRFin = nombre de prise en charge avant la réévaluation 
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4-1.5.2 Analyse portant sur la stabilité diagnostique 
 
Le score de comparaison de l’ADOS-2 à D1 et à R1 semble être une variable qui a un lien avec 
la stabilité diagnostique. On retrouve un score de comparaison de l’ADOS-2 à D1 et à R1 
significativement plus élevé chez ceux qui restent diagnostiqués TSA.  
Dans le tableau qui suit, « oui » correspond à un diagnostic stable, « non » ne correspond pas 
à un diagnostic stable.  
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Lors de l’analyse avec les tableaux croisés, aucune valeur n’est significative. Nous ne pouvons 
pas conclure sur un éventuel lien entre la stabilité diagnostique et les variables choisies (CSP, 
IDS, préconisations respectées ou non, couple). 
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 Stabilité diagnostique * CSP 

   Stabilité diagnostique * IDS 
 
 

 Stabilité diagnostique *Préconisations respectées 
 

  Stabilité diagnostique * couple 
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Après régression logistique avec plusieurs variables, l'ADOS-2 à D1 est la variable qui pèse le 
plus et s'approche de la significativité mais ce n’est qu’une tendance sur 27 cas.  
En effet, en prenant plusieurs variables, on ne conserve que 27 cas pour lesquels les données 
existent pour toutes ces variables. 28 cas seront donc absents de cette analyse par régression 
logistique.  
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4-1.5.3  Analyse portant sur les préconisations 
 
Utilisant les préconisations (variable Oui/Non), on observe une petite tendance de ceux qui 
respectent les préconisations en totalité à avoir plus de traitements au début et aussi à la fin. 
Il n'y a pas de lien avec d'autres aspects des préconisations ainsi que sur les variables 
sociodémographiques ou cliniques. 
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A la régression linéaire (% de préconisations), 4 variables se retrouvent dans le modèle ; deux 
variables sont significativement associées aux préconisations : si couple ensemble et si taille 
de la ville plus grande. Deux variables s'approchent de la significativité : durée plus longue du 
suivi et ADI-R plus élevée.  
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Nous trouvons une corrélation significative entre le delta D1/R1 et la taille de la ville. Plus il y 
a d’habitants dans la ville, plus le temps écoulé entre D1 et R1 est court. La taille de la ville est 
aussi corrélée à l’âge de l’enfant au moment du premier diagnostic. Plus la ville est dense en 
nombre d’habitants, plus l’enfant est jeune à D1. 
L’IDS est corrélé au groupe CSP élevée, ce qui est tautologique.  
La stabilité diagnostique est corrélée au score de comparaison de L’ADOS-2 à D1. Ce score est 
plus élevé quand le diagnostic est stable à R1. 
Les préconisations respectées sont significativement corrélés au fait que les parents des 
enfants soient encore en couple.  
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4-1.5.4 Analyse par corrélations 
 
Concernant les corrélations, on trouve une tendance à la corrélation entre le pourcentage de 
préconisations respectées et le nombre de prises en charge au début et à la fin.  
D'autres corrélations semblent logiques : le score de comparaison de l’ADOS est plus élevé 
chez les plus jeunes avec un quotient de développement plus bas et ayant moins de prise en 
charge au début.  
 

    
 
 
 
  
    
 



 

   51 

 

  
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 



 

   52 

 

DISCUSSION 

Dans cette étude monocentrique de 55 patients, plusieurs constatations peuvent être faites. 

Concernant le diagnostic et sa stabilité 
 
Dans notre échantillon, le score de comparaison de l’ADOS est plus élevé chez les plus jeunes 
avec un quotient de développement plus bas et ayant moins de prise en charge au début. Chez 
les plus jeunes enfants en effet le retard développemental peut entrainer une cotation plus 
élevée au niveau des tests diagnostiques de TSA du fait que le retard peut se manifester par 
des signes communs avec l’autisme comme des particularités sensorielles, la faiblesse de la 
recherche active du contact social et l’exploration de l’environnement. 
 
Le diagnostic de TSA était stable dans 68.6% des cas et le score de comparaison de l’ADOS-2 à 
D1 et à R1 était plus élevé quand le diagnostic était stable. Ceux qui présentaient un diagnostic 
de « signes de risque » de TSA à D1 évoluaient majoritairement vers une infirmation du 
diagnostic de TSA.  
On sait que d’une façon générale le score d’ADOS chez le très jeune enfant n’est pas stable 
(HAS, 2018). En effet, « Une revue systématique de 2012 a étudié la stabilité du diagnostic 
d’autisme infantile et plus largement de TSA (CIM 9 ou CIM 10). Vingt-trois études ayant 
étudié la stabilité du diagnostic sur une durée minimum de 12 mois ont été incluses (n = 1 
363). Selon les études, jusqu’à 30 % des enfants diagnostiqués avant 3 ans (n = 653), jusqu’à 
20 % des enfants diagnostiqués entre 3 et 5 ans et jusqu’à 16 % des enfants de plus de 5 ans 
(n = 496) ne présentent plus les critères de diagnostic de TSA à la fin du suivi ». La fiabilité du 
test est logiquement meilleure pour les scores plus élevés. Nos résultats confirment cette 
donnée. 
 
Concernant les suivis, les délais de consultations et le respect des préconisations 
 
Les contrôles visuel et auditif étaient faits dans 3 cas sur 4 avant la première évaluation, ce 
qui témoigne de la vigilance des professionnels vis-à-vis de la dimension somatique et rentre 
tout à fait dans le cadre des recommandations.  
Près de la moitié des patients avaient au moins une prise en charge avant la première 
évaluation, que ce soit une prise en charge en pédopsychiatrie, en orthophonie, en 
psychomotricité ou par une psychologue. Ce faible nombre de prises en charge pourrait être 
mis en lien avec des facteurs contextuels comme la difficulté de trouver des personnes 
formées et s’engageant dans ces suivis d’enfants particulièrement déficitaires ou du côté 
parental, la difficulté à engager des prises en charge répétées et sur une longue durée pour 
un enfant si jeune.   
 
Après la première évaluation sur PEDIATED, une prise en charge au moins, avait été instaurée 
dans 90% des cas. A R1, la prise en charge la plus fréquente mise en place était la 
psychomotricité, dans près de 3 cas sur 4. Venait ensuite l’orthophonie et la pédosychiatrie (2 
cas sur 3), puis la prise en charge psychologique (un peu moins de la moitié). 
Nous ne retrouvons pas la priorité donnée à l’orthophonie dans la première prise en charge 
instaurée comme ce que rapportait en 2005, Hutton et son équipe qui ont montré que dans 
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les pays anglo-saxons, près de la moitié des parents ont déclaré qu’ils n’avaient aucune 
difficulté à obtenir des services une fois que leur enfant avait reçu un diagnostic d’autisme. 
Les autres parents ont toutefois indiqué qu’ils avaient été placés sur des listes d’attente, 
avaient eu du mal à obtenir des prises en charge dans l’école de l’enfant et qu’il leur était 
difficile d’obtenir des services dans leur région. Le plus souvent, les parents ont parlé de leur 
incapacité à trouver une personne bien formée, du nombre insuffisant d'heures de prises en 
charge nécessaires et de la distance à parcourir pour les recevoir. Après avoir reçu le 
diagnostic, une personne coordonnant les soins a été affectée à la plupart des familles pour 
les aider à mettre en place des services d’intervention. Même si les services d'orthophonie et 
d'ergothérapie étaient les services les plus souvent utilisés, de nombreuses familles ont eu 
recours à d’autres thérapeutiques pour aider l'enfant à se développer et à s'intégrer.  
La mise en place de la psychomotricité prioritairement dans notre échantillon s’explique par 
le jeune âge des enfants, pour la plupart préverbaux au moment de la première évaluation 
conduisant à la mise en place d’une rééducation en psychomotricité pour la majorité.   
 

Ceux qui ont respecté totalement les préconisations, 60% de notre échantillon, soit une part 
importante, sont ceux qui ont instauré le plus grand nombre de prise en charge au début et à 
la fin, ce sont aussi ceux dont les parents sont couple et qui habitent une ville plus peuplée 
que 25000 habitants.  
Plus il y a d’habitants dans une ville, plus l’enfant est jeune à D1 et plus le temps écoulé entre 
D1 et R1 est court. Habiter une ville plus grande et vivre à deux semble donc faciliter la 
consultation et la mise en place de soins. On pense que dans les villes plus denses en nombre 
d’habitants, l’offre de professionnels de la petite enfance susceptible d’alerter et 
d’accompagner les parents dans leur démarche d’évaluation et de mise en place de suivis est 
plus importante.  
 
Dans notre étude le délai moyen entre la première évaluation et la réévaluation était de 15,5 
mois (avec une rapidité de réévaluation à mettre sans doute en lien avec un plus jeune âge de 
l’enfant à D1), sachant qu’une prise en charge au moins avait été instaurée pendant cette 
période. Donc en moyenne à 31 mois, une prise en charge était déjà mise en place. En 
moyenne 15 mois après, l’enfant dans 60 % des cas bénéficiait des suivis recommandés.  
Cela va dans le sens de ce que rapporte Lazartigues : le délai entre la première consultation 
spécialisée et la première prise en charge est assez court (4,58 mois) ce qui tend à montrer 
que les enfants avec TSA sont rapidement pris en charge dans un contexte de diagnostic 
spécialisé. Ce temps semble plus court que celui qui est décrit entre les premières inquiétudes 
parentales et la première consultation spécialisée. Dans l’étude d’Aussilloux, même si le 
décalage entre la première consultation spécialisée et la prise en charge paraît modéré en 
moyenne, cela cache des variations importantes selon les enfants et les moyens disponibles 
dans leur secteur géographique. Il est évoqué que le délai entre les premières inquiétudes 
parentales et la première consultation spécialisée est tellement important par rapport au délai 
entre la première consultation et la prise en charge que ce dernier ne semble pas poser 
problème et qu’il existe une variété des dispositifs mis en place.  
Preeti et Srinath évaluait, en Inde, l’âge moyen d’une première consultation à 32,5 mois, et 
l’âge moyen du diagnostic de TSA à 49,75 mois, soit 17,25 mois plus tard. 3 mois après le 
diagnostic de TSA posé, les interventions thérapeutiques étaient initiées (52,75 mois). 
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Dans son étude en 2011, Bagdhadli ne notait pas de lien significatif entre l’expérience 
antérieure des parents en matière de développement et l’âge du repérage. Plus précisément, 
l’absence d’expérience parentale ne semblait pas décisive.  

Cela ne va pas dans le sens de ce qui a été repéré par Fombonne et De Giacomo qui notent un 
repérage plus précoce si l’enfant n’est pas le premier-né de la fratrie. La présence d’un autre 
enfant souffrant de TED ne semble pas décisive dans la précocité du repérage symptomatique.  

Dans une prochaine étude, nous pourrions nous poser la question de savoir si ces variables 
(premier né, ATCD de TSA dans la fratrie) ont un impact sur la précocité de la prise en charge 
ultérieure au diagnostic.  
 

Concernant les biais et les perspectives 
 
Il est au final très difficile de connaître les facteurs qui concourent à retarder ou à accélérer la 
mise en place des suivis après l’annonce des troubles. On ne peut pas conclure sur une 
éventuelle corrélation entre le temps écoulé entre D1 et R1 et le respect des préconisations 
de prises en charge.  
Nos résultats peu significatifs peuvent s’expliquer notamment par certains biais.   

Tout d’abord, l’étude ne porte que sur 55 patients, ce qui est peu pour avoir une puissance 
correcte. Ensuite, ces patients n’ont pas tous eu les mêmes évaluations diagnostiques : 
certains ont bénéficiés de l’ADIR et l’ADOS-2, d’autres seulement de l’ADIR (40 patients ont 
eu une ADOS-2 à D1, et 31 à D2). Il en est de même pour le calcul de l’âge développemental.  
Ces éléments ont réduit la taille de l’échantillon pour certains calculs.  

Le niveau élevé de l’intensité des troubles évalués par l’ADOS-2 ainsi que le faible quotient de 
développement total calculé à partir des scores du PEP, de la Mullen ou du Brunet Lézine sont 
probablement une conséquence de la modalité de construction de cet échantillon avec un 
biais de sélection.  PEDIATED est en effet le plus souvent sollicité pour des cas sévères.  

Comment les comptes rendus de PEDIATED sont-ils accueillis par les structures responsables 
de la coordination des soins. La position expertale de ces unités peut être un facteur limitant 
le respect de ces préconisations. Le travail en réseau semble alors particulièrement nécessaire 
afin que l’on puisse travailler ensemble pour qu’une prise en charge adaptée puisse se mettre 
en place. De plus, une de nos interrogations était sur les termes utilisés pendant le temps de 
restitution du bilan diagnostique, à savoir : doit-on uniquement donner comme consigne de 
mettre en place une prise en charge multidisciplinaire ou doit-on aller plus loin dans les 
préconisations. Il serait judicieux de pouvoir y voir plus clair sur l’importance des termes 
utilisés pendant ce temps.  

Enfin, s’il semble que le délai au diagnostic se raccourcit ; Il diminuera encore avec la 
multiplication des plateformes de niveau 2 qui devraient s’ouvrir sur tout le territoire français. 
Cependant il va rester un temps incompressible d’incertitude diagnostique concernant les 
jeunes enfants dont le tableau s’inscrit tout d’abord dans un trouble du neurodéveloppement 
avec un éventuel diagnostic de TSA.  Dans notre étude, l’instauration majoritairement avant 
tout diagnostic d’un suivi en psychomotricité correspondant au profil des difficultés repérées 
et aux modalités d’interaction possible avec les plus jeunes à savoir le jeu moteur, pouvait 
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avoir un impact financier lourd sur les familles.  La proposition d’une prise en charge dans le 
cadre du « forfait précoce » sur les éléments fonctionnels et en amont du diagnostic 
nosologique est donc une solution intéressante. En effet, l’objectif de ce forfait précoce est 
d’identifier, le plus tôt possible, les troubles du neuro-développement afin d’initier, pour les 
enfants de 0 à 7 ans, une intervention adaptée pour favoriser leur développement et limiter 
les sur-handicaps. Les actes des professionnels libéraux nécessaires pour les bilans et 
interventions précoces seront désormais pris en charge pour la première année 
d’intervention, avant toute démarche MDPH.   
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CONCLUSION 

Après qu’un diagnostic de Trouble du Spectre de l’Autisme ait été évoqué, il est important que 
la prise en charge puisse être la plus précoce possible pour un meilleur pronostic à long terme. 
Les centres diagnostic comme PEDIATED apportent en plus d’un diagnostic de TSA, des 
informations sur les compétences et les difficultés de l’enfant évalué. De plus, les 
préconisations de ce type de centre peuvent permettre qu’une prise en charge adaptée à 
l’enfant se mette en place.   
 
A travers une étude sur les données sociodémographiques et cliniques, nous avons recherché 
les facteurs qui participaient à la mise en place d’une prise en charge adaptée après un 
diagnostic de TSA au sein d’une structure comme PEDIATED.   
Dans notre échantillon d’enfants ayant eu une réévaluation après qu’un diagnostic de TSA ou 
de signes de risque de TSA ait été établi, nous notons une stabilité diagnostique aux alentours 
de 69%. Le diagnostic est d’autant plus stable que l’autisme est sévère à l’ADOS.  
Sur le plan du respect des préconisations de prise en charge, 60% de l’échantillon les ont 
respectées en totalité. Pour la plupart, leurs parents n’étaient pas séparés, et ils habitaient 
une ville de plus de 25000 habitants. Ces facteurs semblent donc faciliter la mise en place de 
la prise en charge préconisée.  
En dehors du respect total de ces préconisations, 90% de l’échantillon avaient mis en place au 
moins une prise en charge, le plus souvent de la psychomotricité, ce qui parait adapté au profil 
des enfants de l’échantillon. Lorsque les enfants bénéficiaient d’un éventail large de prise en 
charge, ils avaient tendance à s’améliorer sur le plan de la clinique et même à ne plus rentrer 
dans le champ des TSA conformément à l’idée qu’une prise en charge précoce et conséquente 
est efficace. 
En moyenne, 15 mois après le 1er diagnostic établi sur PEDIATED, les prises en charge étaient 
obtenues.  Ce délai semble bien meilleur que celui estimé entre les premières inquiétudes 
parentales et la première consultation spécialisée, confirmant l’intérêt et la faisabilité chez les 
sujets jeunes de ne pas attendre le diagnostic pour mettre en place des suivis.    
 
Notre étude souligne donc la nécessité de tenir compte du contexte familial pour la prise en 
charge de l’enfant. Une attention particulière doit ainsi être portée aux personnes seules ou 
aux familles vivant en milieu moins urbanisé, plus à risques de se trouver en difficulté lors de 
la mise en place des suivis.  Il semble important que les parents puissent être soutenus dans 
leur rôle. Les formations dédiées aux parents, vont dans ce sens, c’est à dire leur permettre 
d’acquérir un savoir suffisant pour mettre en place et accompagner les prises en charge 
effectuées par les professionnels mais aussi pour interagir de façon stimulante pour le 
développement de leur enfant. Un vrai rôle peut leur être proposé afin qu’ils puissent se sentir 
acteurs et compétents face aux difficultés de leur enfant.  
 
Ce travail nous conduit également à questionner la position des centres experts comme 
PEDIATED qui est à travailler dans une dynamique d’échanges avec le réseau des partenaires. 
La question de l’impact des termes employés lors de la restitution diagnostique pourrait   
également être posée pour mieux définir ce qui peut aider les parents dans la construction du 
projet de leur enfant.  
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Enfin à un niveau national, le   forfait précoce va dans le sens de nos observations.  Il permettra 
en effet l’instauration rapide de suivis sans attendre de diagnostic définitif et apportera une 
aide financière aux familles pour ces prises en charge.  
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ANNEXE 1  

CIM 10 – Troubles Envahissants du Développement/Autisme infantile 
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ANNEXE 2  

 
DSM 5 – Troubles du Spectre de l’Autisme 
 
A. Déficits persistants dans la communication et des interactions sociales observés dans des 
contextes variés. Ceux-ci peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours de la 
période actuelle, soit dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :
  

1. Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle, allant, par exemple, d’anomalies de 
l’approche sociale et d’une incapacité à la conversation bidirectionnelle normale, à des 
difficultés à partager les intérêts, les émotions et les affects, jusqu’à une incapacité 
d’initier des interactions sociales ou d’y répondre. 

2. Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des 
interactions sociales, allant, par exemple, d’une intégration défectueuse entre la 
communication verbale et non verbale, à des anomalies du contact visuel et du langage 
du corps, à des déficits dans la compréhension et l’utilisation des gestes, jusqu’à une 
absence totale d’expressions faciales et de communication non verbale. 

3. Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations, allant, 
par exemple, de difficultés à ajuster le comportement à des contextes sociaux variés, 
à des difficultés à partager des jeux imaginatifs ou à se faire des amis, jusqu’à l’absence 
d’intérêt pour les pairs. 

 
Spécifier la sévérité actuelle : 
 
La sévérité repose sur l’importance des déficits de la communication sociale et des modes 
comportementaux restreints et répétitifs.  

 

B. Caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts ou des activités, comme 
en témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle soit 
dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) : 

1. Caractère stéréotypé ou répétitif des mouvements, de l’utilisation des objets ou du 
langage (par exemple stéréotypies motrices simples, activités d’alignement de jouets 
ou de rotation des objets, écholalie, phrases idiosyncrasiques). 

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible à des routines ou à des modes 
comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés (par exemple détresse extrême 
provoquée par des changements mineurs, difficultés à gérer les transitions, modes de 
pensée rigides, ritualisation des formules de salutation, nécessité de prendre le même 
chemin ou de manger les mêmes aliments tous les jours). 

3. Intérêts extrêmement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité soit dans 
leur but (par exemple attachement à des objets insolites ou préoccupations à propos 
de ce type d’objets, intérêts excessivement circonscrits ou persévérants). 

4. Hyper-ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérêt inhabituel pour les 
aspects sensoriels de l’environnement (par exemple indifférence apparente à la 
douleur ou à la température, réactions négatives à des sons ou à des textures 
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spécifiques, action de flairer ou de toucher excessivement les objets, fascination 
visuelle pour les lumières ou les mouvements). 

 
Spécifier la sévérité actuelle : 
 
La sévérité repose sur l’importance des déficits de la communication sociale et des modes 
comportementaux restreints et répétitifs. 

  

C. Les symptômes doivent être présents dès les étapes précoces du développement (mais ils 
ne sont pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales 
n’excèdent les capacités limitées de la personne, ou ils peuvent être masquées plus tard dans 
la vie par des stratégies apprises). 
 
D. Les symptômes occasionnent un retentissement cliniquement significatif en termes de 
fonctionnement actuel social, scolaire/professionnel ou dans d’autres domaines 
importants. 
 
E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel (trouble du 
développement intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience 
intellectuelle et le trouble du spectre de l’autisme sont fréquemment associés. Pour 
permettre un diagnostic de comorbidité entre un trouble du spectre de l’autisme et un 
handicap intellectuel, l’altération de la communication sociale doit être supérieure à ce qui 
serait attendu pour le niveau de développement général. 
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ANNEXE 3 

PRINCIPAUX OUTILS DE MESURE DES CHANGEMENTS AVANT/APRÈS 
INTERVENTION 

L’ADOS (Autism Diagnosis Observation Schedule) (C. Lord, M.Rutter, P. C. DiLavore et S.Risi, 
WPS : Western Psychological Services) permet de faire le diagnostic de trouble du spectre 
autistique en référence au DSM-IV (APA, 1994) et à la CIM-10 (WHO 1992, 1993), avec un seuil 
pour le diagnostic de l’autisme défini par un algorithme (adaptation française Bernadette Rogé 
et coll.). Cette échelle est une échelle d’observation directe des comportements de l’enfant.  

L’ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) (M. Rutter, A. LeCouteur et C. Lord, 1994, WPS 
Western Psychological Services). Il permet de faire le diagnostic de trouble du spectre 
autistique en référence au DSM-IV (APA, 1994) et à la CIM-10 (WHO 1992, 1993) (adaptation 
française : B. Rogé et collaborateurs). Il s’agit d’un entretien semi-structuré avec les parents 
ou une personne qui s’occupe de l’enfant. Il permet de compléter un premier diagnostic de 
l’autisme. Les questions portent sur des comportements bien définis. Cet entretien prend en 
compte les éléments du développement dans la petite enfance comme la présentation 
clinique actuelle. L’individu évalué qui est absent durant l’entretien peut provenir de 
n’importe quel environnement et avoir n’importe quel âge pour peu que ses capacités 
mentales atteignent un niveau de développement d’au moins deux ans.  

Échelle de Vineland ou VABS (Vineland Adaptative Behavior Scale). Il s’agit d’un entretien 
semi- structuré avec les parents ou la personne qui s’occupe le plus de l’enfant. Le VABS n’est 
pas spécifique pour les enfants avec TED, mais évalue les comportements adaptatifs dans les 
domaines de la socialisation, de la communication, et de l'autonomie de la vie quotidienne 
(s’y est ajoutée une échelle de comportements mal adaptés). Elle s’applique de la naissance à 
18 ans. Dans chaque domaine exploré, les scores peuvent être convertis en âge de 
développement.  

La CARS (Childhood Autism Rating Scale) a été adaptée en français par Bernadette Rogé et al.  
Cette échelle d’évaluation des traits autistiques utilise les observations sur l’enfant faite par 
l’évaluateur ainsi que les informations recueillies par interview de la personne qui s’occupe 
de l’enfant. S’applique à partir de l’âge de 2 ans.  

Le PEP ou Profil psycho-éducatif (Schopler, Eric, Robert Jay Reichler, Ann Bashford, Margaret 
D. Lansing, Lee M. Marcus. The Psychoeducational Profile Revised (PEP-R). Austin : Pro-Ed, 
1990 ; SCHOPLER E, (1985) An individualized educational program : Conversion of a 
Psychoeducational Profil (PEP) into an individualized teaching program, Mons, université de 
Mons-Hainault, 850-VI-136, Trad. fr. sous la direction de G. Magerotte et de R. Leblanc Le 
profil psycho-éducatif individualisé : transformation d'un profil psycho-éducatif (PEP) en un 
programme d'enseignement individualisé). Le PEP a été établi à l’origine dans le cadre du 
programme de la Division TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related 
Communication handicapped CHildren) de l'université de Caroline du Nord à Chapel Hill). Mais 
il est utilisé en dehors de ce programme. Le PEP est standardisé et donne une évaluation des 
capacités d'un enfant présentant des troubles du développement. Il teste directement les 
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habiletés et comportements de l’enfant avec autisme et ses difficultés de communication de 
l’âge de 6 mois à 7 ans. Les profils établis par la PEP reposent également sur l’interview de la 
personne qui s’occupe le plus de l’enfant. Il est le plus souvent utilisé pour orienter l’action 
éducative scolaire. Après l’âge de 12 ans, le PEP ne donne pas d’information utile. L'AAPEP  
Adolescent and Adult Psychoeducational Profil est alors utilisable (SCHOPLER E, MESIBOV G, 
SCHAFFER B, LANDRUS R, Profil psycho-éducatif pour adolescents et adultes (AAPEP), De 
Boeck, 1997).  

WPPSI-R (Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence – Test). Ce test de Weschsler 
pour les enfants de 2 ans 11 mois à 7 ans et 3 mois est standardisé. Il est utilisé en général 
jusqu’à l’âge de 6 ans.  

Le WISC-III (échelle d'intelligence de Wechsler pour enfants, version III) date de 1996, et 
s'adresse aux enfants de 6 ans à 16 ans et 10 mois. C’est un test standardisé. Cette échelle est 
composée de 13 échelles verbales (QIV) et non verbales (dites de performance, QIP), dont 
certaines sont empruntées à d'autres épreuves (Binet-Simon, cubes de Kochs ou labyrinthes 
de Porteus), et fournit une mesure standardisée d'une variété de capacités intellectuelles.  

Mullen Scales of Early learning (E. M. Mullen). Il s’agit d’un test de développement 
standardisé qui s’adresse aux jeunes enfants de la naissance à 5 ans 8 mois. Il évalue 
directement l’enfant avec retard mental ou non, avec TED ou non, dans les domaines du 
langage (compréhension et production), de la motricité (globale et fine) et des compétences 
perceptives visuelles. Ce test est peu connu en France.  
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Titre en français : Impact du bilan effectué sur PEDIATED sur la prise en charge après un 
diagnostic de Trouble du Spectre de l’Autisme ; Quels sont les éléments qui concourent à 
la mise en place d’une prise en charge à la suite d’un diagnostic de Trouble du Spectre de 
l’Autisme ? 
 
Résumé :  
Afin de mieux répondre à la nécessité d’une évaluation diagnostique des Troubles du spectre de 
l’autisme, « Les Centres de Ressource Autisme » (CRA) ont été créés. Ils permettent d’établir un 
diagnostic précis pour des patients présentant un tableau atypique mais aussi pour les plus 
jeunes patients (moins de 3 ans) afin de mettre en place une prise en charge la plus précoce 
possible. En effet, plus la prise en charge est débutée précocement, plus le pronostic à long 
terme est favorable. Une des difficultés à prendre en compte est le fait que le diagnostic 
d'autisme ou de trouble envahissant du développement est annoncé par une équipe différente de 
celle qui suit l'enfant, ici celle du centre diagnostic de l'hôpital André Mignot à Versailles 
(PEDIATED), rattaché au Centre de Ressource Autisme Ile de France (CRAIF). La restitution de 
l'annonce est complétée par des préconisations de prise en charge, transmises aux parents et à 
l'équipe de soins. Nous avons recherché l'impact de l’annonce diagnostique sur le respect de ces 
préconisations ainsi que les facteurs qui concourraient à la mise en place rapide de cette prise en 
charge.  

 

Mots clés :  

Observance thérapeutique, centre de ressource autisme, trouble du spectre de l’autisme, 
prise en charge de l’autisme 
 
 

Titre en anglais : Impact of PEDIATED assessment on management after a diagnosis of 
ASD; What are the factors that contribute to the implementation of care following a 
diagnosis of ASD? 
 

Abstract :  
To better address the need for a diagnostic assessment of Autism Spectrum Disorders, Autism 
Resource Centres (ARCs) were created. They make it possible to establish an accurate 
diagnosis for patients with an atypical picture but also for the youngest patients (less than 3 
years) in order to implement a care as early as possible. Indeed, the earlier management is 
started, the better the long-term prognosis. One of the difficulties to take into account is the fact 
that the diagnosis of autism or pervasive developmental disorder is announced by a different 
team than the one following the child, here that of the diagnostic center of the André Mignot 
Hospital in Versailles (PEDIATED), attached to the Autism Resource Centre Ile de France 
(CRAIF). The return of the announcement is supplemented by recommendations for care, 
transmitted to the parents and the care team. We looked at the impact of the diagnostic 
announcement on compliance with these recommendations and the factors that would contribute 
to the rapid implementation of this management.  
 
 

Keywords :  

Therapeutic observance, Autism Resource Centre, Autism Spectrum Disorder, Autism 
Management 
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